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Uvod: Perinatalna asfiksija je stanje, ko je placentarna ali pljučna izmenjava plinov v plod ali 
iz njega ogrožena ali celo preneha delovati ter pride do delnega ali popolnega pomanjkanja 
kisika v vitalnih organih. Posledice perinatalne asfiksije se lahko kažejo na možganskem, 
kardio-vaskularnem, kardio-respiratornem in mišično-skeletnem organskem sistemu. Obsežne 
študije o posledicah invalidnosti otrok na družine so bile narejene v sedemdesetih letih 
prejšnjega stoletja, ko je bilo »končno« priznano, da je družina, ki ima otroka s posebnimi 
potrebami, dejansko »družina s posebnimi potrebami«. Namen: Namen diplomskega dela je, 
da s pomočjo že obstoječe literature raziščemo perinatalno asfiksijo ter vpliv dolgoročnih 
posledic pri otroku na družino. S kvalitativno raziskavo, ki sledi, želimo ugotoviti, kako se 
družine soočajo z dolgoročnimi posledicami, kakšne prilagoditve so potrebne in kako to 
vpliva nanje. Metode dela: Za sistematični pregled že znane literature iz tega področja je 
uporabljena deskriptivna metoda dela. V nadaljevanju je uporabljena kvalitativna metoda 
zbiranja podatkov, in sicer intervju, pri katerem so bila vprašanja vnaprej razdeljena v sklope. 
Podatki so obdelani z metodo vsebinske analize. Raziskovalni vzorec predstavljajo tri 
prostovoljno javljene mame otrok, ki so doživeli perinatalno asfiksijo. Rezultati: Vse mame 
so se strinjale, da je bilo prvo soočenje z diagnozo in otrokovo prognozo šok. Vse tri 
intervjuvanke so se strinjale, da v družini otroka s posebnimi potrebami najbolje sprejme 
mama, ki tudi prevzame glavno skrb za otroka. Vse tri intervjuvanke so se strinjale, da otrok s 
posebnimi potrebami največkrat poslabša odnos med partnerjema. Vse so se strinjale, da otrok 
s težavami vpliva na število sorojencev. Vse intervjuvanke so povedale, da je največ 
negativnih komentarjev slišati s strani ljudi, ki otroka ne poznajo. Razprava in zaključek: 
Otroštvo veliko ljudi povezuje z obdobjem rasti in pridobivanja novih veščin, zato je 
invalidnost pri otroku še toliko težje sprejemljiva. Največ sprememb v življenju družine naj bi 
bilo po besedah intervjuvank na področju organizacije časa in socialnih stikov mame. 
Zavedati se moramo, da določeni strokovnjaki spremljamo te otroke in njihove družine en 
majhen del njihovega življenja. Za nas je bistveno, da staršem po najboljših močeh 
pomagamo sprejeti njihovega otroka takega, kot je. 








Introduction: Perinatal asphyxia is a condition in which the placental or pulmonary gas 
exchange to or from the fetus is compromised or even ceases altogether, resulting in partial or 
complete lack of oxygen in vital organs. The consequences of perinatal asphyxia can occur in 
the cerebral, cardiovascular, cardio-respiratory, and musculoskeletal organ systems. Extensive 
studies on the impact that a child with disability has on the family were made in the 1970s, 
when it was "finally" recognized that a family with a child with special needs, was in fact a 
"family with special needs". Purpose: The purpose of the diploma work is to use the existing 
literature to study the perinatal asphyxia and the impact that it has on a child and ultimately on 
the child’s family. With the qualitative research that follows, we want to find out how families 
face long-term consequences, what adjustments are needed and how this affects them. Work 
methods: A descriptive work method is used for a systematic review of already known 
literature in this field. This was followed by a qualitative method of data collection, an 
interview, where the questions were divided into sections in advance. Data was processed 
with content analysis. The research sample is a group of three volunteering mothers, whose 
children experienced perinatal asphyxia. Results: It was a great shock for all three mothers 
when they first found out the diagnosis and prognosis of their children. Everyone agreed that 
in a family, a mother is the one who accepts a child with special needs the best, and she is also 
the one that mainly takes care of him. All three mothers agreed that partnership can change 
for the worse because of the child with disabilities. Everyone agreed that having a child with 
disability affects on a decision to have more children. All interviewees said that negative 
comments are usually heard from people who don´t know the child. Discussion and 
conclusion: Many people have difficulty accepting a child with disabilities because of the 
idea that a childhood is a period when we grow and learn new skills. According to the 
interviewees, what changes the most in the family, is mothers time management and her 
social life. We need to keep in mind that certain professionals only spend short period of time 
with these children and their families, so it’s hard to get a full picture of their daily life. It is 
important to do our best to help parents accept their child for who he or she is. 
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SEZNAM UPORABLJENIH KRATIC IN OKRAJŠAV 
AAP American Academy of Pediatrics 
ACOG American College of Obstetrics and Gynecology 
ang. angleško poimenovanje 
CP cerebralna paraliza 
DNK deoksiribonukleinska kislina 
HIE hipoksično-ishemična encefalopatija 
OZN Organizacija združenih narodov 






Perinatalno obdobje je definirano kot čas med 22. tednom gestacije in 7. dnem po porodu 
(Legan, Petrovič, 2012). Perinatalna asfiksija je stanje, ko je placentarna ali pljučna izmenjava 
plinov v plod ali iz njega ogrožena ali celo preneha delovati ter pride do delnega ali 
popolnega pomanjkanja kisika v vitalnih organih (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 2019). To se 
lahko zgodi v obdobju pred, med ali po porodu. Perinatalno asfiksijo lahko tako delimo na 
antepartalno, intrapartalno in postpartalno/postnatalno asfiksijo. Vendar mej med njimi ni 
mogoče povsem in vedno določiti. V večini primerov gre za asfiksijo med porodom. Kar 20 
odstotkov primerov asfiksij pa se zgodi že pred porodom (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 2019; 
Clark et al., 2013).  
Posledice perinatalne asfiksije vodijo v različne stopnje otrokovih težav. Nekatere posledice 
so tako hude, da otrok postane invalid. Ne glede na stopnjo težav pa lahko rečemo, da ima 
otrok posebne potrebe. Najbolj poznana posledica perinatalne asfiksije je zagotovo cerebralna 
paraliza. Invaliden otrok je izziv v življenju, ki si ga nihče ne želi in ne more niti predstavljati. 
Vendar se je kot družina potrebno soočiti ter s tem živeti kar se da normalno življenje (Sonček 
– Zveza društev za cerebralno paralizo Slovenije, 2010a). Obsežne študije o posledicah 
invalidnosti otrok na družine so bile narejene v sedemdesetih letih prejšnjega stoletja, ko je 
bilo »končno« priznano, da je družina, ki ima otroka s posebnimi potrebami, dejansko 
»družina s posebnimi potrebami« (Di Giulio et al., 2014; Glidden, 1993). 
V nadaljevanju avtorica predstavi patofiziologijo perinatalne asfiksije, njeno pojavnost, 
dejavnike tveganja in vzroke nastanka, diagnostična merila, posledice ter zdravljenje. Nato je 
predstavljen še vpliv posledic pri otroku na družino, saj je v nadaljevanju izvedena empirična 
študija, ki vključi mame otrok, ki so bili izpostavljeni perinatalni asfiksiji in imajo zato 
posledice.  
1.1 Teoretična izhodišča 
1.1.1 Patofiziologija 
Pri plodu ali novorojenčku, ki je izpostavljen asfiksiji, se sproži t. i. »potapljaški« (ang. 




vitalnim organom. Hipoksija (pomanjkanje kisika v tkivu) in acidoza (znižan pH krvi) vodita 
do pljučne arteriolarne vazokonstrikcije. Pljučni žilni upor se poveča, kar privede do 
zmanjšanja pljučnega krvnega pretoka in povečanega pretoka krvi neposredno v levi atrij. 
Delovanje srca je usmerjeno v ohranitev njega samega, možganov in nadledvične žleze. V 
tem primeru ima preostali del telesa zmanjšan pretok krvi. Takoj na začetku, ko je v telesu 
premalo kisika, se poveča sistemski krvni tlak. Ker pa srčna mišica zaradi hipoksije in acidoze 
ne uspe zadostno delovati, se pojavi bradikardija, kar povzroči znižanje krvnega tlaka in 
zmanjšano perfuzijo tkiv. To pa vodi v še hujšo hipoksijo in ishemijo tkiv (Weiner, 2016). 
Plod ali novorojenček, ki je izpostavljen asfiksiji, ima spremenjen dihalni vzorec. Sprva je ta 
zelo hiter, enakomeren in globok. Če kisika še vedno ni na voljo, nastopi stanje, imenovano 
primarna apneja. Če se novorojenček v tem času porodi, potem je velika možnost, da se bo 
odzval na taktilno stimulacijo in začel dihati. Če pa se odsotnost kisika nadaljuje, potem začne 
plod z »gaspanjem« (ang. gasping), kar pomeni lovljenje sape v neenakomernem ritmu. Temu 
stanju sledi sekundarna apneja. Novorojenček, ki se porodi v tem stanju, se ne odziva na 
taktilno stimulacijo. Pri njem je potrebno oživljanje (Ohning, 2019). Stanje sekundarne apneje 
je najbolj uničujoče za novorojenčkove možganske celice. Dlje kot je novorojenček 
izpostavljen apneji in asfiksiji, škodljivejše so negativne posledice, ki jih lahko utrpi 
(Akinloye, 2014). 
Perinatalna asfiksija ima za posledico vrsto bioloških sprememb. Poslabšanje razpoložljivosti 
kisika v telesu vpliva na spremenjene transportne poti elektronov (Numagami et al., 1997), 
ustvarja kritično neravnovesje v molekularnih poteh, ki so odvisne od kisika (Lubec et al., 
2002; Labudova et al., 1999), povečuje priliv kalcija in sproži fregmentacijo mitohondrijske 
deoksiribonukleinske kisline (DNK) (Akhter et al., 2001). Huda hipoksemija v telesu prisili 
tkiva in vitalne organe, kot so jetra, srce in ne nazadnje tudi možgani, da spremenijo način 
pridobivanja energije. Zgodita se anaerobna glikoliza in laktacidoza (Gillam-Krakauer, 
Gowen Jr, 2019; Hakobyan et al., 2019; Sugiura-Ogasawara et al., 2019). Biokemijske 
spremembe lahko vodijo v smrt nevronskih celic in poškodbe možganov, to pa predstavlja 
smrtno grožnjo za še nerojenega otroka (Aslam et al., 2014). Najhujša posledica pri 
preživelem novorojenčku je neonatalna hipoksično-ishemična encefalopatija (Gillam-





Pojavnost perinatalne asfiksije je 2/1000 rojstev v razvitih državah (Odd et al., 2017). Vsako 
leto okoli 4 milijone novorojenčkov doživi perinatalno asfiksijo v lažji ali hujši obliki 
(Padayachee, Ballot, 2013). Iz raziskave, ki jo je leta 2005 opravila SZO, je razvidno, da je 
perinatalna asfiksija glavni razlog smrti novorojenčkov v prvem tednu življenja. Posledice 
perinatalne asfiksije predstavljajo kar 38 odstotkov vseh smrti otrok, mlajših od 5 let (Aslam 
et. al., 2014). Prevalenca perinatalne asfiksije zelo variira glede na geografsko lokacijo, socio-
ekonomski nivo ter stopnjo razvoja države (Golubnitschaja et al., 2011). Stopnja perinatalne 
asfiksije je tudi do 10-krat višja v državah v razvoju, kjer je dostop do neonatalne oskrbe 
omejen. Od vseh obolelih novorojenčkov jih 15–20 odstotkov umre, do 25 odstotkov 
preživelih pa ima trajne nevrološke težave (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 2019; Odd et al., 
2017).  
1.1.3 Dejavniki tveganja 
Ločimo maternalne, fetalne in porodne dejavnike perinatalne asfiksije. Maternalni dejavniki 
tveganja so prisotna vročina pri materi, starejše prvorodke, večkratni porod, antepartalna 
krvavitev, težka eklampsija ali preeklampsija, antepartalna ali interpartalna anemija. Fetalni 
rizični faktorji so medenična vstava, oligohidramnij, mekonijska plodovnica, prezgodnji 
porod, oživljanje predvsem pri nedonošenčku, nizka porodna teža in malprezentacija ploda. 
Med dejavnike poroda pa sodijo prolaps popkovnice, prolongirana ruptura membran in 
kefalopelvična disproporca. Veliko teh dejavnikov je mogoče obvladati z dobro predporodno 
oskrbo. Tudi zdravstveni delavci so, posebej babice, v primeru porodov doma in v primeru 
pospeševanja poroda z oksitocinom, eden izmed dejavnikov tveganja (Rani et al., 2012; Lee 
et al., 2008). Kvaliteta medicinske obravnave ob rojstvu je ključna pri zmanjševanju smrtnosti 
ter izboljšanju dolgoročnih izidov (Golubnitschaja et al., 2011; Luo et al., 2004). 
1.1.4 Vzroki nastanka 
Vzroke perinatalne asfiksije se na preprostejši način deli na »naravne zaplete v nosečnosti« 
(ang. peripartum in nature), kot sta placentarna abrupcija in predležeca žila, in hipoksično-




popkovnice, maternalni kardiovaskularni zastoj in dolg ter težak porod (LaRosa et al., 2017). 
Druga bolj razčlenjena delitev vzrokov obporodne asfiksije pa deli vzroke na maternalne, 
fetalne, placentarne, maternične in popkovnične dogodke ter intrapartumske okužbe. Med 
maternalne vzroke štejemo krvavitve, embolijo s plodovnico, hemodinamični kolaps in akutne 
maternalne infekcije (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 2019; Kapaya et al., 2018; Luo et al., 
2004). Med placentarnimi je daleč najpogostejši vzrok abrupcija placente, med materničnimi 
pa ruptura maternice. Med popkovničnimi vzroki je nastali pravi (tesni) vozel, če se 
popkovnica zaplete okoli plodove glave ali pa izpad popkovnice (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 
2019; Kapaya et al., 2018). Med fetalne vzroke štejemo pojav fetalnega distresa, abnormalnih 
prezentacij ploda, makrosomije ploda in posledično lahko tudi prolongiran porod, povišan ali 
znižan materin ali plodov krvni pritisk, neformirane ali blokirane dihalne poti pri plodu in 
anemijo ploda (Poinsett, 2019). 
Po svetu so se oblikovali trije sistemi za kategoriziranje vzrokov obporodnih zapletov in 
posledičnih smrti novorojenčkov. Ti so Nordijsko-Baltični, Aberdeenski ter Wigglesworthov. 
Kljub uporabi kombinacije vseh treh še vedno ostane 15 odstotkov primerov, katerih vzroki 
za nastanek zapletov, med njimi tudi asfiksije, so neprepoznani (Elamin et al., 2003).  
1.1.5 Diagnostična merila 
Najpogostejši način prepoznavanja resnosti asfiksije je z oceno po APGAR lestvici. APGAR 
lestvica ima 5 kriterijev ocenjevanja, ki so barva (ang. apperance), pulz (ang. pulse), 
vzdražnost (ang. grimace), tonus (ang. activity) in dihanje (ang. respiration). Glede na SZO 
klasifikacijo bolezni je blaga asfiksija, ko je ocena po APGAR v prvi minuti 4–7, zelo huda 
asfiksija pa, ko je APGAR v prvi minuti 0–3 in vztraja dlje kot 5 minut (Aslam et. al., 2014; 
Pitsawong, Panichkul, 2012). Drugi vir navaja, da gre za hudo asfiksijo, ko je ocena po 
APGAR lestvici pod 5 po 10 minutah, medtem ko je potrebno stalno oživljanje (Gillam-
Krakauer, Gowen Jr, 2019; Azzopardi, 2010). Znaki hude asfiksije so tudi acidoza (pH < 7) v 
vzorcu popkovnične krvi, neonatalne nevrološke posledice (npr. napadi, krči, koma, 
hipotonija) in zapleti različnih organskih sistemov (npr. na ledvicah, pljučih, jetrih, srcu, 
prebavilih) (Zanelli, 2018; Riley, Stark, 2012).  
Znaki ob porodu, ki lahko kažejo, da je pri novorojenčku prišlo do asfiksije, so nizek srčni 
utrip, težave z dihanjem, modra ali bledična barva kože, hipotonus, slabi refleksi, napadi, 




aspiracijski sindrom pri novorojenčku sta tudi lahko znak obporodne asfiksije (Poinsett, 
2019). 
Plin iz arterijske krvi je koristen pri diagnosticiranju dihalne in presnovne acidoze in 
diagnosticiranju stopnje hipoksemije. Poškodbe jeter v primeru perinatalne asfiksije se 
določijo glede na nivo transaminaze v serumu in glede na faktorje strjevanja. Troponin in 
izoencim kreatin kinaze sta koristna pri diagnosticiranju srčne kapi, kreatinin in dušik iz 
sečnine v krvi pa kažeta na obseg ledvične disfunkcije. Pri novorojenčkih, ki so potrebovali 
oživljanje in pri katerih se sumi, da je prišlo do asfiksije, se po navadi pojavi hipoglikemija 
(Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 2019; Imai et al., 2018; Salas et al., 2018). 
1.1.6 Posledice perinatalne asfiksije 
Spekter težav je odvisen od trajanja asfiksije in posledične obsežnosti poškodb. Glede na 
stopnjo pomanjkanja kisika, ki jo utrpi novorojenček, se v grobem ločita blažja in huda oblika 
perinatalne asfiksije. Razpon je širok, od samo blagih neželenih učinkov pa do multiorganskih 
zapletov in smrti (Aslam et. al., 2014). Stanje kaže, da je umrljivost nad 30 %. Od tega velika 
večina novorojenčkov umre v nekaj dneh po rojstvu zaradi hudih poškodb centralnega 
živčnega sistema in poškodb drugih organov, ki se izrazijo kot hipoksično-ishemična 
encefalopatija, nefropatija in kardiomiopatija (Golubnitschaja et al., 2011). Nemalokrat se 
zgodi, da tisti novorojenčki, ki preživijo prve dni, kasneje podležejo sledečim sistemskim 
okužbam ali aspiraciji lastnih telesnih tekočin. Pri preživelih je v večini primerov 
diagnosticirana vsaj ena težava, predstavljena v nadaljevanju (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 
2019; Riley et al., 2019; Viaroli et al., 2018).  
  
Posledice perinatalne asfiksije se lahko kažejo na možganskem, kardio-vaskularnem, kardio-
respiratornem in mišično-skeletnem organskem sistemu (LaRosa et al., 2017).  
 
Možgani 
Perinatalna asfiksija, na kratko, zaradi prekinitve dovajanja kisika in glukoze do možganov 
vodi v poškodbo nevronov. Na celičnem nivoju delimo dva vala možganskih poškodb, ki 
sledita perinatalni asfiksiji. Obdobje med potekom asfiksije in takoj po preteku imenujemo 




porodu in oživljanju novorojenčka je nekakšna navidezna stabilnost. V latentnem obdobju si 
nekatere celice celo opomorejo. Sledi sekundarna faza ali faza reperfuzije. Takrat pride do 
obnovljenega pretoka krvi na poškodovana območja in z njih, oziroma pride do hiperemije. 
Poškodovana območja možganov se ponovno aktivirajo. Vračanje na normalno raven kisika v 
telesu je za možganske celice zelo uničujoče. Pozne sekundarne poškodbe nevronov so vidne 
v roku 24–48 ur (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 2019; Wintermark, 2011).  
Primarne poškodbe možganov se zgodijo takoj ob prekinitvi dotoka kisika in glukoze do 
možganov. Sekundarne poškodbe pa so posledica hiperaktivacije že prizadetih molekularnih 
poti po primarni poškodbi (Lubec et al., 2002; Labudova et al., 1999). Vzrok primarnih 
poškodb je, da se zmanjša vir energije (ATP) in povzroči odpoved NaK črpalke, ki je odvisna 
od ATP. Natrij vstopi v celico, sledi pa mu voda, kar povzroči otekanje celice, obsežno 
depolarizacijo ter celično smrt. Celična smrt in razgradnja nato povzročita sproščanje 
glutamata s čezmerno aktivacijo receptorjev glutamata in sproščanje ekscitatorne 
aminokisline. To pa povzroči nadaljnje odmiranje celic. Proces, imenovan sinaptična 
ekscitotoksičnost, vodi v smrt nevronov zaradi prevelikega priliva kalcijevih ionov v 
znotrajcelični prostor (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 2019; Wintermark, 2011). V fazi 
sekundarnih poškodb se na splošno poveča citotoksičnost v možganih in pojavijo se vnetja. 
Poškodovane celice tako še hitreje razpadajo, hkrati pa se sproščajo strupeni 
nevrotransmitorji, ki dodatno povečajo območje poškodovanih možganov. Ob tem se 
ustvarjajo tudi visoko reaktivne kisikove vrste, ki povzročijo oksidativni stres. Gillam-
Krakauer, Gowen Jr, 2018; Wintermark, 2011; Gunn, Bennet, 2009; Folkerth, 2005; Rezaie, 
Dean, 2002). Vsi biokemični procesi so temelj hudih patologij, med njimi tudi sinteze spojin, 
ki je ključna za nadaljnji razvoj centralnega živčnega sistema, rast živcev in »sinaptogenezo« 
(Golubnitschaja et al., 2011; Morales et al., 2005). 
Srčne strukture in njihova funkcija 
Fiziološki odziv na asfiksijo ob porodu vključuje prerazporeditev srčnega delovanja in 
pošiljanje krvi do glavnih vitalnih organov, vključujoč možgane, nadledvično žlezo in srce. 
Kljub temu da je oskrba srca s kisikom v stanju asfiksije prioriteta, raziskave še vedno kažejo 
na opazno zmanjšanje srčne funkcije po nastali asfiksiji (LaRosa et al., 2017; Hankins et al., 
2002). Po asfiksiji so opazili tudi različne patologije srca, med njimi povečanje srca (Wassink  
et al., 2014), abnormalnosti na elektrokardiogramu, znake miokardne ishemije (Finley et al., 




sinusno bradikardijo ter povečano ventrikularno krčenje (Jacobs et al., 2013). Obdukcije 
novorojenčkov so pokazale tudi dilatacijo desnega ventrikla, ventrikularno hipertrofijo, stalno 
atrijsko premikanje in papilarno mišično nekrozo (Ranjit, 2000). Novorojenčki, ki preživijo 
perinatalno asfiksijo, se delijo na dve skupini. Na tiste, ki so resno bolni in potrebujejo 
urgentno pomoč in pogosto umrejo zaradi srčnega popuščanja v roku enega meseca, in na 
tiste, ki nimajo težav s srcem (LaRosa et al., 2017; Hankins et al., 2002). Raziskave so 
potrdile, da se pri hudih posledicah asfiksije vedno pojavljajo nevrološke težave, srčne težave 
pa niso vedno prisotne (Van Handel et al., 2007). 
Struktura ledvic in njihova funkcija 
Perinatalna asfiksija pri novorojenčkih lahko povzroči akutno ledvično odpoved (ang. acute 
kidney injury or failure) (Jetton, Askenazi, 2014; Bellomo et al., 2012). Ocenjeno je, da se pri 
50 do 72 odstotkih vseh novorojenčkov, ki imajo oceno APGAR ob 5 minuti ≤ 6, kažejo 
znaki ogroženih ledvic (Aggarwal et al., 2005). Akutna ledvična odpoved, ki sledi asfiksiji, 
vpliva na višjo stopnjo morbidnosti in mortalitete pri novorojenčkih (LaRosa et al., 2017). 
Ledvična odpoved pomeni, da ledvice izgubijo svojo izločevalno funkcijo, kar vodi v 
zmanjšano možnost za filtracijo krvi, zadrževanje ravni elektrolitov v volumnu krvi in 
kislinsko-bazično homeostazo (Jetton, Askenazi, 2014; Bellomo et al., 2012). Pri otrocih, ki 
so doživeli asfiksijo ob porodu, je povečano tveganje za zastajanje tekočine in hiponatremijo 
zaradi zmanjšane reabsopcije natrija v proksimalnih tubulih (Gupta et al., 2005). Priporočilo 
za bolnike z ledvično odpovedjo je, da se zmanjša vnos tekočin, vendar pa se pri 
novorojenčkih tu pojavi težava. Težko je namreč ohraniti zadrževanje natrija v telesu in ne 
povzročiti dehidracije in podhranjenosti (LaRosa et al., 2017; Sweetman et al., 2013). Težave, 
ki jih povzroča odpoved ledvic, so tudi hiperkalijemija, neravnovesje med kalcijem in 
magnezijem ter pojav kronične ledvične bolezni v roku enega do treh let po akutni odpovedi 
ledvic  (LaRosa et al., 2017; Mammen et al., 2012).  
Diafragma in vpliv na dihanje 
Novorojenčki, ki so doživeli asfiksijo, so navadno nezmožni ustvariti potreben pritisk v 
pljučih (približno -80 mmHg), da bi se pljuča lahko očistila tekočine ob porodu. Zato je 
pogosto potrebno oživljanje in kasneje mehanska ventilacija pljuč (LaRosa et al., 2017; 
Klingenberg et al., 2012; Siew et al., 2009). Posledici tega sta hemoragični pljučni edem in 




hipoksično poškodbo, saj le ta bistveno zmanjša njeno odpornost proti utrujenosti (LaRosa et 
al., 2017; Hankins et al., 2002). Sistemska acidoza, kot posledica asfiksije, onemogoča 
oziroma moti zmogljivost skeletnih mišic, med njimi tudi diafragme, da bi polnile in 
izkoriščale ATP zaloge (Allen et al., 2008). Acidoza in hiperkapnija vplivata na povečano 
razgradnjo beljakovinskih poti in tako povzročita strukturno in funkcionalno poškodbo 
številnih skeletnih mišic (LaRosa et al., 2017; Shiota et al., 2004; Jagoe, Goldberg, 2001; 
Mitch et al., 1996). Neizmerno povečanje reaktivnih kisikovih in dušikovih vrst, ki so 
posledica hipoksije, rezultirajo v oksidativnem stresu na celičnem nivoju. To je posebej 
škodljivo za diafragmo, ki sicer ustvarja visoko raven oksidantov zaradi nenehne kontraktilne 
aktivnosti te močno oksidativne mišice (Caron et al., 2009; Heunks, Dekhuijzen, 2000). 
Oksidativni stres uničuje proteine v skeletnih mišicah in to ima negativni učinek na 
novorojenčkovo diafragmo, ki je podvržena bistvenim biokemijskim spremembam, 
povezanim s popadki in začetkom prezračevanja pljuč (Simpson et al., 2000).  
Skeletne mišice 
Akutna hipoksija, kot posledica asfiksije, poveča oksidativni stres, zmanjša mitohondrijsko 
funkcijo v skeletnih mišicah in lahko povzroči hudo mišično atrofijo. Hipobarična hipoksija 
rezultira v zmanjševanju mišične mase in zmanjševanju presečnega prereza mišičnih vlaken 
(ang. cross-sectional area), ki je pomembno merilo plastičnosti, torej sposobnosti 
spreminjanja mišic (Magalhães et al., 2004). 
1.1.6.1 Stanja kot posledice diagnoze perinatalne asfiksije 
Dolgoročni učinki blage asfiksije ob porodu so podcenjeni zaradi tako negativnih učinkov 
hude asfiksije. Blaga asfiksija ne povzroči smrti novorojenčka, kljub temu pa se lahko 
posledice kažejo kot dolgotrajne psihotične težave in funkcionalni psihotični sindrom, motnje 
oziroma pomanjkanje koncentracije, hiperaktivnost, blagi epileptični napadi, pojav 
shizofrenije ter dolgotrajne funkcionalne in druge kronične patologije (Golubnitschaja et al., 
2011). Pri hudi perinatalni asfiksiji je v poporodni dobi dostikrat opaziti izražanje hipoksično-
ishemične encefalopatije (HIE), ki je povezana s hudimi okvarami več organskih sistemov pri 
novorojenčkih. Posledice so nevrodegenerativne bolezni, cerebralna paraliza, mentalna 




težavami je dolgoročno zelo kompleksno in denarno zahtevno (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 
2019;  Golubnitschaja et al., 2011).   
Hipoksično-ishemična encefalopatija (HIE) 
Kadar je asfiksija pri novorojenčku res huda, se lahko kažejo znaki HIE, kar označuje 
krvavitve v možganih, povzročene zaradi pomanjkanja pretoka krvi in posledično 
pomanjkanja kisika (Azzopardi, 2010; Battin et al., 2001). Dokazano je, da asfiksija ni 
direkten vzrok HIE, ampak je HIE stanje, ki se razvije sekundarno kot posledica sistemske 
hipoksije in zmanjšane prekrvavitve možganov, ledvično-jetrne in srčne disfunkcije. Le te pa 
so primarne posledice obporodne asfiksije (Zanelli, 2018; Hankins et al., 2002; Grow, Barks, 
2002). 
Glede na smernice American Academy of Pediatrics (AAP) in American College of 
Obstetrics and Gynecology (ACOG) morajo biti za diagnozo HIE prepoznani vsi našteti 
vzroki, ki kažejo na hudo perinatalno asfiksijo. Le ti so navedeni v poglavju 1.1.5 
Diagnostična merila. Diagnostičnim merilom za neonatalno hipoksično-ishemično 
encefalopatijo nekateri dodajajo tudi bazni primanjkljaj >12 mmol/L (Gillam-Krakauer, 
Gowen Jr, 2019). 
Klinični znaki HIE so hipotonija, nenormalno okulomotorno ali zenično gibanje, šibko ali 
odsotno sesanje ter apneja ali hiperpneja. Značilne so tudi sistemske posledice, vključujoč 
nevrološke izpade, respiratorno stisko in pljučno hipertenzijo ter jetrno, miokradno in 
ledvično disfunkcijo. Pred diagnozo je potrebno izključiti možnost, da so nevrološke težave 
posledica prirojenih napak, genetskih motenj ali učinkov zdravil (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 
2019).  
Pri hipoksično-ishemični encefalopatiji obstajajo tri stopnje poškodbe možganov, ki so 
predstavljene kot Sarnatova tristopenjska lestvica. Sarnatovo metodo uporabljamo za 
ocenjevanje nevrološke disfunkcije. Vključuje opazovanje novorojenčkovih 
nevromuskularnih nadzorov, avtonomnih funkcij, stopnje zavesti, prisotnosti napadov in 
elektroencefalopatičnih posnetkov (Jacobs et al., 2013). Sarnatova prva stopnja opredeljuje 
najmanj resne težave (ang. mild HIE), kar se pri novorojenčku ali kasneje dojenčku kaže kot 
rahlo povišan tonus. Pojavljajo se lahko podaljšana obdobja budnosti, slabo hranjenje, 
razdražljivost, prekomerno jokanje, dilatacija zenic (ang. mydriasis) in povečani refleksni 




roku 24 ur po porodu. Sarnatova druga stopnja ali zmerno huda HIE (ang. moderately severe 
HIE) opredeljuje nevrološke težave, kot so letargija ali zaprtost, hipotonus, močna distalna 
fleksija in generalizirani parasimpatični tonus z miozo, bradikardijo in povečanim izločkom. 
Značilni so zmanjšani globoki tetivni refleksi. Oprijemalni, Morojev in sesalni refleks so 
lahko počasni ali celo odsotni. Krči so v tej stopnji pogosti znotraj prvih 24 ur po rojstvu. 
Popolno okrevanje je težje dosegljivo kot pri prvi stopnji. Vse terapije pripomorejo le k 
boljšim dolgoročnim izzidom. Tretja stopnja po Sarnatu ali huda HIE (ang. severe HIE) velja 
za najtežjo stopnjo, saj dojenčke zaznamuje občutno znižana stopnja budnosti in zavesti ter 
ohlapen mišični tonus. Pri teh dojenčkih so zmanjšani globoki tetivni refleksi, odsotni sesalni, 
požiralni, oprijemalni in Morojev refleks ter zelo nenormalna slika pri opravljeni 
elektroencefalografiji. Če se budnost še zmanjša in se fontanela izboči, kar kaže na povečanje 
možganskega edema, lahko sumimo, da bomo pri preiskavi dobili izoelektrični 
elektroencefalogram. Dihanje je pri takih novorojenčkih lahko nepravilno, veliko jih 
potrebuje dihalno podporo. Največkrat uporabijo metodo stalnega pozitivnega pritiska ali t. i. 
CPAP (ang. continuous positive airway pressure). Pojavijo se lahko motnje očesnega gibanja, 
zenice so razširjene in se slabo odzivajo na svetlobo. Krčev in hudih epileptičnih napadov je v 
tej stopnji na začetku manj, saj obsežne poškodbe možganov preprečujejo širjenje napada 
preko nevronov. Vendar pa se lahko v roku 24–48 ur stanje popolnoma spremeni. V obdobju 
reperfuzije so pogoste tudi nepravilnosti srčnega utripa in krvnega tlaka, posledica tega pa je 
lahko tudi kardio-respiratorna odpoved (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 2019; Zanelli 2018; 
McLean, Ferriero, 2004; Rivkin, 1997). 
Periventrikularna levkomalacija je oblika hipoksično-ishemične poškodbe možganov. Glavni 
vzrok te poškodbe je enostavno prekratko trajanje nosečnosti, torej nedonošenost. Zaradi 
odmrtja celic prihaja do nastanka »votlin«, ki se nahajajo v bližini možganskih ventriklov. Le 
ti se zaradi tega povečajo in govorimo o ventrikulomegaliji. Žarišče periventrikularne 
levkomalacije se skoraj vedno pojavi v delu možganov, odgovornem za motoriko. Dolgoročna 
posledica je tako skoraj vedno cerebralna paraliza (Stojčević, 2017; Zach, 2015). 
Cerebralna paraliza (CP) 
Cerebralna paraliza je nenapredujoče nevrološko stanje, ki zavzema motnje gibanja, drže ali 
koordinacije. CP je posledica poškodbe možganov, preden so ti do konca razviti, torej do 
otrokovega drugega leta starosti (Jansheski, 2019; Krigger, 2006; Bass, 1999). Ocenjujejo, da 




neznanih. Zapleti pri porodu in pojav asfiksije naj bi povzročili cerebralno paralizo pri 
približno 10 odstotkih vseh novorojenčkov. Neonatalni dejavniki, ki poleg asfiksije 
povzročijo CP, pa so nedonošenost, premajhna porodna teža, intrauterin zastoj rasti, 
intrakranialna krvavitev, mehanske poškodbe možganov (Taylor, 2005), infekcije, 
koagulacijske nepravilnosti, malformacije in genetske nepravilnosti (Azzopardi, 2010; Apfel, 
2007). 
Otroci s cerebralno paralizo trpijo za različnimi stopnjami nevromuskularnih nesposobnosti, 
vključno z nezmožnostjo motorične koordinacije gibov, hipotonijo, nenormalnim gibanjem, v 
težjih primerih tudi s spastičnostjo zgornjih in spodnjih okončin (Johnson et al., 1997; Rose et 
al., 1994), zmanjšano mišično vzdržljivostjo ter zmanjšano močjo rok in nog (Parker et al., 
1992). Zapleti cerebralne paralize vključujejo težave s hranjenjem in slinjenjem, osteopenijo, 
osteoporozo, zlomi, bolečino ter funkcionalnimi nepravilnostmi prebavil, ki prispevajo k 
zapori črevesja, bruhanju in zaprtju (Krigger, 2006). Lahko se pojavijo tudi motnje, kot so 
naglušnost, slabovidnost, težave z zaznavo dotika in zaznavo bolečine. Kognitivni 
primanjkljaj je viden pri dveh tretjinah vseh bolnikov s cerebralno paralizo. Težave se 
pojavljajo že pri preprosti komunikaciji. Zavedati pa se je potrebno, da so lahko osebe, ki 
imajo težko motorično oviranost, tudi nadpovprečno inteligentne (Baxter, 2013; Taylor, 
2005). Dokazano je, da je umrljivost pri bolnikih s cerebralno paralizo višja, zaradi 
ishemičnih bolezni srca, srčno-žilnih težav, raka in poškodb (Krigger, 2006). 
Sistem razvrščanja otrok s CP temelji na osnovi funkcij grobe motorike t. i. Gross motor 
function classification system for cerebral palsy (GMFCS). Klasifikacija se deli v pet stopenj 
na oceni gibanja, ki ga lahko bolnik opravi sam. Poseben poudarek je na nadzoru trupa, ki se 
najlažje oceni med sedenjem in pri hoji. Pet stopenj se jasno loči med seboj, glede na 
funkcijske omejitve ter potrebo po pomagalih, vključno z raznimi pripomočki za hojo. 
Kakovost gibanja je kot kriterij razmejitve v tej klasifikaciji skoraj nepomemben (Palisano et 
al., 2000; Palisano et al., 1997). 
Vrsta zdravljenja bolnikov s cerebralno paralizo je odvisna od bolnikovih specifičnih 
simptomov in obsega od fizičnih vadb pa do uporabe zdravil in potrebe po operacijah. Cilj pri 
bolnikih s cerebralno paralizo ni ozdravitev ali doseči »normalnost«, ampak povečati 
funkcionalnost, zmogljivost ter ohraniti gibčnost. Z dosegom tega je namreč lahko 
zagotovljena največja mera neodvisnosti. Najboljši klinični rezultati se kažejo pri zgodnjih, 




govora in vedenjsko terapijo. Pomemben del terapij predstavljajo tudi interakcije med pacienti 
samimi, pacienti in strokovnjaki ter pacienti in družino. Družinski člani so pomemben del 
strokovnega tima (Krigger, 2006; Bass, 1999). 
1.1.7 Zdravljenje  
V kliničnem okolju je po oživljanju novorojenčka, pri katerem je dokazana perinatalna 
asfiksija, ključna podporna terapija. Predlagano je, da se izvaja več posegov, ki bi zmanjšali 
sekundarne nevronske poškodbe (Golubnitschaja et al., 2011; Engidawork et al., 2001). 
Hipotermija se je izkazala za učinkovit poseg (Golubnitschaja et al., 2011; Berger, Garnier, 
2000). Cilj je zmanjšanje možganskih poškodb in preprečevanje sekundarnega vala. Le to pa 
je možno med t. i. latentnim obdobjem (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 2019; Kebaya et al., 
2018; Oliveira et al., 2018; Jacobs et al., 2015). Hipotermija pomeni v roku 6 ur po porodu 
postopno znižanje otrokove notranje telesne temperature za približno 72 ur. Ezofagealna 
temperatura ali rektalna temperatura naj bi na koncu v primeru ohlajanja samo glave znašala 
34,5 °C, v primeru ohlajanja celotnega telesa pa 33,5 °C (Poinsett, 2019; Wintermark, 2011; 
Edwards, Azzopardi, 2006; Shankaran et al., 2005). Po preteklih 72 urah se temperaturo 
dviguje za 0,5 °C na vsako uro, dokler ni dosežena optimalna temperatura telesa, torej 37 °C 
± 0,2 °C (Groenendaal, Brouwer, 2009). Točen začetek, kdaj je hipotermija optimalna pri 
novorojenčku, je izredno težko določiti (Wintermark, 2011). Deljena mnenja glede začetka 
hipotermične terapije so tudi, ker je v prvi vrsti po rojstvu potrebna stabilizacija 
novorojenčka, ta pa dostikrat ni zagotovljena v roku prvih 6 ur po rojstvu (LaRosa et al., 
2017; Jacobs et al., 2015; Sahni, Sanocka, 2008). Hipotermija takoj po rojstvu ima pozitivne 
učinke, ker izboljšuje patofiziološke procese, ki sledijo možganskim poškodbam. Na splošno 
zniža hitrost presnove in blaži oksidativni stres (Edwards, Azzopardi, 2006; Globus et al., 
1995). S tem se blažijo perfuzijske poškodbe, zmanjšuje se raven glutamata v možganih, 
zmanjšuje se izguba visokoenergetskih fosfatov med ishemijo (Amess et al., 1997; Thoresen 
et al., 1995), zmanjšuje se apoptotičnost nevronov (Zhu et al., 2004), zmanjšuje se 
prekomerna proizvodnja prostih radikalov, zmanjša se tudi imunski odziv ter možnost 
nastanka epileptičnih napadov (Jacobs et al., 2015; Golubnitschaja et al., 2011; Wintermark, 
2011; Berger, Garnier, 2000), poveča pa se protivnetni citokin (Globus et al.,1995). Uporaba 
hipotermije v praksi je dokazala, da je hlajenje celotnega telesa bolj učinkovito kot selektivno 




metodah (Edwards, Azzopardi, 2006). Po hipotermiji se naredi slikanje z magnetno resonanco 
in se oceni stanje poškodbe možganov, če je le ta prisotna (Roka, Azzopardi, 2010). Dojenčki 
z zmerno encefalopatijo, ki ustreza drugi stopnji po Sarnatu, imajo največ koristi od 
terapevtske hipotermije. Le ta zmanjša umrljivost in hudo invalidnost novorojenčkov iz 62 % 
na 48 % in poveča preživetje s 24 % na 40 %. Pomembno spoznanje je tudi, da ohlajanje ne 
zmanjša števila smrti novorojenčkov, poveča pa število novorojenčkov s hudimi možganskimi 
okvarami (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 2019; Kebaya et al., 2018; Oliveira et al., 2018). 
Kljub vsem pozitivnim lastnostim pa ima terapevtska hipotermija tudi negativne lastnosti. 
Mednje sodijo periferna vazokonstrikcija, diureza, srčna disfunkcija, aritmije, hipovolemija, 
koagulopatija, trombocitopenija, disfunkcija levkocitov, pljučna hipertenzija, glukozna 
nestabilnost in kalcijeve usedline v koži (ang. sclerema) (Gillam-Krakauer, Gowen Jr, 2019; 
Kebaya et al., 2018; Oliveira et al., 2018; Wintermark, 2011; Sarkar et al., 2009). Slaba 
lastnost hipotermalnega zdravljenja je omejenost v t. i. tretjem svetu, kjer je incidenca 
obporodne asfiksije najvišja (LaRosa et al., 2017; Zupan, 2005). 
1.1.8 Vpliv dolgoročnih posledic pri otroku na družino 
Vsaka družina ima individualno zgodbo in v svojem položaju je razvila individualne načine, 
kako se z nastalo situacijo sooča (Kohrman, 2006). Imeti invalidnega otroka v gospodinjstvu 
vpliva na kakovost življenja družinskih članov in zaposlitveni status, porabo časa, psihično 
zdravje ter celo na demografske življenjske dogodke, kot so ločitev in rojstvo drugega otroka. 
Starši se pogosteje odpovejo svojim namenom glede števila otrok in imajo več ekonomskih 
težav. Pri njih je bolj opazna tradicionalna ločitev spolov in njihovih vlog v družini. Take 
družine so pogosteje nestabilne, v njih je navadno začutiti slabše vzdušje (Di Giulio et al., 
2014).  
V nasprotju s prejšnjimi desetletji nekatere družine povedo tudi kaj pozitivnega, in ne samo 
negativno, o tem, kako je imeti otroka s posebnimi potrebami (Knox et al., 2000). Starši kot 
glavne pozitivne stvari navajajo veselje in srečo, povečan občutek za cilj in prioritete, 
razširjeno socialno mrežo ter vključenost v skupnost, povečano duhovnost, dejstvo, da je 
invalidnost vir družinske enotnosti in bližine, povečano stopnjo strpnosti in razumevanja, 
osebno rast in moč ter bolj pozitivno vedenje do drugih, posebej otrok (Olsson, Hwang, 2003; 




Otroci, ki imajo težave ali so invalidi, večkrat iz takih ali drugačnih razlogov obiščejo 
zdravnika. Le ti pa velikokrat, v želji, da bi bili čim bolj natančni, uporabljajo strokovne 
izraze, ki so navadno laikom neznani. Glede na to, da so starši tiste osebe, ki bodo morali 
potem zdravnikove nasvete spremeniti v realnost doma, je dobro, da zdravnika razumejo 
(Sonček, 2010a). Zdravstveno osebje je usposobljeno za svetovanje o medicinski opremi in 
terapijah, navadno pa težko svetujejo glede ne-medicinskih zadev, ki so včasih za družino z 
invalidnim otrokom celo bolj pomembne. Starše z otroki pogosto pošiljajo od specialista do 
specialista. Med njimi je navadno malo komunikacije, še manj pa je komunikacije z družino. 
Družine se pogosto počutijo negotove, saj jim medicinsko osebje ne zna ali ne želi dati jasnih 
napovedi za prihodnost. Večina staršev si razumljivo želi vedeti, kaj lahko realno pričakujejo 
od otroka, hkrati pa si želijo, da bodo njihova prizadevanja potem vidna v otrokovem 
napredku. Zdravstveni delavci so lahko včasih tudi optimistično pristranski, da so pomoč in 
opora družini, kadar obstaja razlog za optimizem. Lahko pa je ta optimizem zavajajoč in 
škodljiv, kadar obstaja verjetnost, da se stanje pri otroku ne bo izboljšalo (Kohrman, 2006).  
Življenje mnogih invalidnih oseb je odvisno od zapletene tehnologije, ki zahteva napredno 
medicinsko znanje in veliko mero predanosti in vztrajnosti. Iz tega pa lahko izvirajo razni 
strahovi ali frustracije pri skrbnikih. Kadar se invalidnost pokaže pri otrocih, se zdijo 
frustracije družine še večje. Otroštvo namreč veliko ljudi povezuje z rastjo in pridobivanjem 
novih veščin, ki vodijo v odgovornega in samostojnega odraslega. Večina invalidnih otrok pa 
teh »standardov« nikoli ne doseže (Kohrman, 2006).  
1.1.8.1 Čustva in občutja 
Raziskava je pokazala, da je postati starš otroka, ki je doživel neko travmo ob porodu, dolgo 
potovanje, polno čustvenih vzponov in padcev. Veliko staršev čuti, da so del neke kaotične 
situacije, ki se je začela s travmatičnim porodom in se nadaljuje v intenzivni enoti, ko starša 
vsak dan spremljata otroka in se bojita za njegovo življenje. Večina staršev že med porodom 
ali takoj po porodu občuti, da je nekaj narobe z otrokom, saj je navadno v porodno sobo 
klicanih več oseb ali pa se zdravstveni delavci zdijo prezaposleni in se z njimi ne pogovarjajo. 
Odzivi večine staršev so v času takoj po porodu avtomatizirani. Izgubijo občutek za čas, 
lakoto ali potrebo po spanju. Starša si seveda želita, da njun otrok preživi in da je zdrav, 
vendar je navadno, da se jima na drugi strani poraja dvom, ali ne bi bilo mogoče bolje, da bi 




opomore in imajo potem slabo vest zaradi preteklega razmišljanja še več let po rojstvu otroka 
(Heringhaus et al., 2013).  
Večina staršev se, potem ko jim je zagotovljeno, da bo njihov otrok preživel, znajde v stanju 
negotovosti (Heringhaus et al., 2013). Starši občutijo stres, strah, skrb in krivdo (Lefkowitz et 
al., 2010; Arockiasamy et al., 2008; Pinelli et al., 2008; Wigert et al., 2006; Heermann et al., 
2005). Po raziskavah sodeč se starši lažje soočajo z nastalo situacijo, če jim je otrokovo stanje 
predstavljeno jasno in pogosteje oziroma sproti (Arockiasamy et al., 2008; Wigert et al., 2006; 
Heermann et al., 2005).  
Večina staršev se sprašuje, kaj je naredila narobe. Dejstvo, da je na svetu še veliko otrok z 
istimi ali še hujšimi težavami, jih ne pomiri (Sonček, 2010a). Starša gresta lahko tako v 
primeru, da ima njun otrok dolgoročne težave, skozi faze žalovanja. Navadno je to zaradi 
»izgube ideala« oziroma porušenih želja in sanj. Prvi je faze žalovanja opredelil John Bowlby, 
ki jih je opredelil kot otrplost ali protest, hrepenenje in iskanje, dezorganizacijo, jezo in obup 
ter reorganizacijo oziroma integracijo. Opredeljene faze ne narekujejo točno določenega 
zaporedja žalovanja, temveč so to splošne smernice. Odstopanje od teh je vedno možno in ne 
pomeni abnormalnosti v procesu žalovanja. Zavedati se je potrebno, da je prehajanje med 
fazami možno v obeh smereh. Možno je tudi, da starša v procesu žalovanja ne doživita vseh 
faz (Mäkelä et al., 2018). 
Starši otrok s kakršnokoli nevrološko okvaro spadajo v skupino z večjim tveganjem za višje 
stopnje stresa (Brummelte et al., 2011; Iversen et al., 2013; Treyvaud et al., 2011). Obstaja 
osem kategorij potencialnega stresa, ki ga lahko doživljajo. Te so: finančna stiska, napeti 
odnosi med družinskimi člani, spreminjanje družinskih dejavnosti in ciljev, omejeno družabno 
življenje, časovne omejitve zaradi zahtev po oskrbi, družinski stiki s strokovnjaki, žalovanje 
in depresija ter vrsta invalidnosti. Rojstvo invalidnega otroka je za starše lahko stalni stresni 
dogodek (Olsson, Hwang, 2003; McCubbin et al., 1982). Starši, ki so imeli svoje otroke takoj 
po rojstvu v intenzivni enoti, kar večina otrok z nevrološko okvaro je, pa poleg tega spadajo 
tudi v skupino z višjim tveganjem za zaskrbljenost in utrujenost, kar velikokrat negativno 
vpliva na relacijo starš–otrok (Forcada-Guex et al., 2011; Garel et al., 2007; Eiser et al., 
2005). Mame teh otrok imajo večkrat občutek odtujenosti do lastnega otroka zaradi obdobja 
ločenosti takoj po porodu. To stanje se lahko kaže tudi do nekaj let po porodu (Wigert et al., 
2006; Jackson et al., 2003).  
Prisotnost invalidnega otroka v družini lahko od oskrbnika poveča fizične zahteve, s tem pa se 
povečuje depresija in tesnoba ter občutek izključenosti iz »normalnega« življenja. Posledica 




zdravje. Te posledice so bolj vidne pri mamah kot pri očetih. Večina staršev je za svoja 
občutja »manj kvalitetnega življenja« našla vzrok v tem, da nimajo nikogar, na kogar bi se 
lahko zanesli v primeru težav, da imajo občutek praznine, da imajo premalo ljudi okoli sebe – 
prijateljev, da nimajo občutka, da bi lahko računali na ljudi in da se počutijo zavrnjene. 
Družine z otrokom, ki ima posebne potrebe, so ene najbolj ogroženih v družbi (Di Giulio et 
al., 2014). Glede na to, ali so težave otroka na mentalnem ali fizičnem področju in kakšna je 
resnost teh težav, se potem kažejo večji ali manjši vplivi na družino (Olsson, Hwang, 2003; 
McCubbin et al., 1982). Longitudinalne študije kažejo na to, da se skozi čas, ko otrok odrašča, 
starševski stres zmanjša, delovanje celotne družine pa je bolj stabilno (Dyson, 1993). 
1.1.8.2 Vpliv spola starša 
Že takoj po rojstvu otroka in diagnozi o invalidnosti se kažejo razlike v dojemanju otroka med 
staršema (Trute et al., 2007). Za vsakega od staršev je namreč sprejemanje drugačnosti 
njegovega otroka individualna pot (Juul, 2010). Odnos očeta in otroka je po porodu manj 
direkten. To se še bolj opazi pri otroku, ki ni zaželen oziroma ima težave (Globevnik 
Velikonja, 2014). Očetje se navadno sprva čustveno distancirajo, medtem ko matere v 
čustvenem smislu bolj trpijo. Pogosto jih navdajajo občutki praznine, samote in zavrnitve 
(Ergün, Ertem, 2012). Ženske zaradi svoje bolj izražene čustvene plati in tudi večkratnega 
stika z medicinskim osebjem lažje in z manj posledicami sprejmejo otrokovo drugačnost 
(Juul, 2010). Očetje težje sprejmejo otroka v prvem letu po rojstvu, kasneje pa se lahko z njim 
povežejo skoraj tako kot mame (Trute et al., 2007). Ne glede na to, kdaj starša sprejmeta 
svojega otroka in njegovo stanje, sta oba smatrana kot strokovnjaka pri skrbi za njunega 
otroka (Kohrman, 2006). 
1.1.8.3 Stabilnost partnerstva in kvaliteta zakona  
Običajno invalidnost otroka staršema nalaga veliko breme in posledično se lahko zakonska 
zveza poruši ali pa se zmanjša kakovost razmerja med pari (Di Giulio et al., 2014). Med njimi 
sta bolj razširjena tudi ločitev in samohranilstvo (Albrecht, 2014; Hogan et al., 2012; Cooke et 
al., 1986). Glede na dansko študijo za otroka, ki ima dolgotrajno bolezen, obstaja največje 
tveganje, da bo odraščal v enostarševski družini (Di Giulio et al., 2014; Loft, 2011). Otrok s 




biološka starša otroka, ki ima posebne potrebe. Največkrat z otrokom in njegovimi sorojenci 
ostane mama. Še vedno pa veliko partnerjev ostane skupaj, tudi če imajo otroka s težavami 
(Di Giulio et al., 2014). Starša se poskušata izogniti ločitvi, četudi se je njun medsebojni 
odnos močno poslabšal, saj bi starš, ki bi ostal z otrokom, moral nositi preveliko čustveno in 
finančno breme (Urbano, Hodapp, 2007).  
Včasih je vzrok nezadovoljstva v partnerskem odnosu jeza na partnerja, zdravnike ali celo na 
otroka, pomanjkanje intimnosti med partnerjema ali jeza in žalost ob izgubi zamišljene 
družine. Sanje in načrti staršev se z invalidnim otrokom dostikrat razblinijo (Kohrman, 2006). 
Starši v raziskavah velikokrat povedo, da bi potrebovali večkrat po krajše odmore, da bi lahko 
preživeli čas sami, s partnerjem ali z drugimi otroki, vendar težko najdejo osebo, ki bi v 
vmesnem času poskrbela za kronično bolnega otroka (Chan, Sigafoos, 2001). Kakovost 
življenja med starši, ki imajo otroka s cerebralno paralizo, je dokazano nižje kot med starši 
zdravih otrok (Pousada et al., 2013). 
Eddy in Walker (1999) sta v nasprotju, v raziskavi, ki je imela velik reprezentativni vzorec, 
sodelovalo je namreč kar 3789 staršev invalidnih in zdravih otrok, odkrila, da ni razlik v 
stabilnosti in zadovoljstvu v partnerski zvezi v primeru, ali imata starša zdravega ali 
invalidnega otroka. 
1.1.8.4 Število sorojencev ali vprašanje rodnosti 
Ugotovljeno je, da se starši, ki imajo doma otroka z nevrološkimi težavami, ki so lahko 
posledica poroda, težje odločajo za naslednjega otroka. Otrok s posebnimi potrebami naj bi 
namreč vplival na nadaljnje načrtovanje družine, predvsem zaradi socio-ekonomskih vzrokov. 
V vsakem primeru, če se za drugega otroka odločijo, pa so bolje pripravljeni na porod in 
imajo največkrat med samim porodom več vprašanj, da se prepričajo, da vse poteka v redu 
(Heringhaus et al., 2013).  
Otrok, ki ima težave, vpliva na zmanjšanje rodnosti v družini na dva načina. Prvi je, da 
povečana potreba po času, energiji in skrbi za otroka starša privede do odločitve, da se bosta 
posvetila samo enemu otroku. Negativna stran tega je, da mu hkrati zmanjšata sorodstveno 
mrežo, na katero bi se lahko otrok zanesel, ko staršev ne bo več (Di Giulio et al., 2014; Hogan 
et al., 2012; Loft, 2011). Šok, ki ga starša doživita, ko imata enega invalidnega otroka, lahko 




Starša si enostavno ne želita več otrok. Na drugi strani pa lahko invalidnost prvega otroka 
poveča rodnost, saj želita starša zagotoviti potencialno obliko podpore za invalidnega otroka v 
prihodnosti in se tako odločita za še enega otroka. Tako mu na nek način zagotovita skrbnika 
(Di Giulio et al., 2014). Vsekakor je želja staršev imeti drugega otroka, ki nima težav. To naj 
bi bil eden od korakov do popolnejše družine. S tem bi bila izpolnjena tudi želja staršev po 
»normativni« izkušnji materinstva in očetovstva (Park et al., 2003). 
1.1.8.5 Vpliv na sorojence 
Otroci s posebnimi potrebami imajo pogosto kompleksne potrebe pri vzgoji, varstvu in 
rekreaciji. Tudi njihove socialne potrebe je težje zadovoljiti (Reichman et al., 2008). 
Prisotnost invalidnega otroka v družini vpliva na življenje sorojencev. Pri sorojencih je 
velikokrat opaziti parentifikacijo in posledično ponotranjenje težav. Od sorojenca se namreč 
pričakuje, da ima veliko odgovornosti in opravlja dolžnosti, ki jih sicer ostali otroci njegove 
starosti ne. Velikokrat se pri njih opazi zelo ubogljivo obnašanje in pretirano skrb za starše, ki 
so v otrokovih očeh že tako preobremenjeni. Te otrokove lastnosti so lahko v očeh staršev in 
zunanjih opazovalcev zelo pozitivne, vendar pa lahko nakazujejo na čustvene stiske 
(Milevsky, 2014). Sorojenci naj bi doživljali v primerjavi z otroki, ki nimajo brata ali sestre s 
posebnimi potrebami, več čustvenih težav in stresa. Imeli naj bi tudi psihopatološke vzgibe 
(Goudie et al., 2013; Sharpe, Rossiter, 2002).  
Dejstvo, da imata starša zdravega in invalidnega otroka, vpliva na razdelitev časa in finančnih 
sredstev med njima ter tudi na pričakovanja staršev glede zdravega otroka (Reichman et al., 
2008). Metaanaliza je pokazala, da imajo sorojenci invalidnih otrok tudi več težav pri 
vzpostavljanju medosebnih odnosov. Pri njih se kažejo težave v šoli in pri kvalitetni uporabi 
prostega časa. Sorojenci invalidnih otrok so navadno vključeni v manj obšolskih dejavnosti in 
imajo slabše ocene kognitivnega razvoja v primerjavi s kontrolno skupino zdravih sorojencev 
(Sharpe, Rossiter, 2002). Strokovnjaki priporočajo, da naj bi se otroka s težavami obravnavalo 
kot druge otroke v družini. Seveda potrebuje več pomoči, vendar mu starši ne bi smeli 
posvečati pretirano več pozornosti kot ostalim otrokom, saj lahko to v sorojencih vzbudi 
ljubosumnost in občutek odrinjenosti in zapostavljenosti z njihove strani (Milevsky, 2014; 
Sonček, 2010a). Sorojenci invalidnih otrok si lahko, če jih starši pravilno ne informirajo, 
razlagajo bratovo/sestrino invalidnost veliko slabše, kot je v resnici. Lahko se zaradi zadrege, 




trdijo, da so edinci in se izogibajo temam o družinah, da jim ni potrebno odgovarjati na 
vprašanja o sorojencih (Milevsky, 2014).  
Poleg tega, kar je znanega kot negativen vpliv invalidnih sorojencev, pa se v tej situaciji 
najdejo tudi pozitivne stvari. Zdravi sorojenci namreč pogosto razvijejo lastnosti, kot so 
samokontrola, sodelovanje, empatija, strpnost, altruizem, zrelost in odgovornost, v mejah 
njihove starosti, kot rezultat soočanja z njihovimi družinskimi razmerami. Dostikrat razvijejo 
tudi zvestobo in zaščitniški odnos do sorodstva (Milevsky, 2014).  
1.1.8.6 Zaposlitev in ekonomske težave 
Prisotnost otroka s posebnimi potrebami bi lahko družino »spodbujala« k prevzemanju 
tradicionalnih spolnih vlog, saj otrok potrebuje več oskrbe, delo pa se ne da enostavno in 
enako učinkovito deliti. Odstotek mam, ki so zaposlene, je občutno nižji med mamami, ki 
imajo otroka s posebnimi potrebami (Di Giulio et al., 2014). Mame invalidnih otrok so 
velikokrat brezposelne ali pa delajo od doma (Powers, 2001b; Corman et al., 2005), očetje pa 
imajo velikokrat skrajšan delovni čas (Noonan et al., 2005). Otrokove potrebe po oskrbi in 
večkratni pregledi pri različnih specialistih namreč zmanjšujejo možnost staršev za zaposlitev 
(Heaton et al., 2005; Green, 2007). V večini primerov se mama odreče službi in karieri, da 
ostane doma in prevzame polno skrb glede varstva otroka (Powers, 2001a; Hedov et al., 2000; 
Lukemeyer et al. 2000; Barnett, Boyce, 1995; Westbom, 1992).  
Družine z invalidnim otrokom se po podatkih večkrat znajdejo v finančnih težavah (Di Giulio 
et al., 2014), saj naj bi imela v povprečju kar do trikrat višje stroške kot družina, ki ima 
zdravega otroka (Dobson, Middleton, 1998). Veliko družin navaja težave glede primernosti 
prostora, ki bi bil prilagojen invalidnemu otroku. Velikokrat jim primanjkuje tudi dodatne 
opreme, ki bi olajšala vsakdanje delo z otrokom (Beresford, Oldman, 2002). Le ta je navadno 
draga in si je zato ne morejo privoščiti (Reichman et al., 2008). 
1.1.8.7 Širša družba 
Družba ima neposredne in posredne vplive na družino, ki ima otroka s posebnimi potrebami. 
V širši družbi se družine z invalidnimi otroki velikokrat znajdejo v težavah. Primanjkuje 




so na voljo, pa si jih družina navadno težko privošči. Družine z invalidnim otrokom se 
pogosto soočajo tudi z zbadljivimi ali sovražnimi besedami posameznikov ali širše javnosti 
(Finch et al., 2001). Družba pričakuje, da bo družina, ne glede na to, kako težka je naloga 
skrbi za invalidnega otroka, prevzela odgovornost za otroka in za njega skrbela. V primeru, da 
družina ne zmore opraviti vsega sama, pa se na to gleda z nekim neodobravanjem. 
Neizpolnitev družbenih pričakovanj lahko dodatno okrepi občutek krivde družine (Kohrman, 
2006). 
1.1.8.8 Pravice in zakonodaja v Sloveniji 
Zakonodaja v Republiki Sloveniji je spisana kot integralna zakonodaja za osebe z različnimi 
vrstami invalidnosti.  
Pravice oseb, ki imajo kakršno koli invalidnost, se opredeljuje v različnih državnih in 
mednarodnih dokumentih. Najpomembnejši so Konvencija Organizacije združenih narodov 
(OZN) o otrokovih pravicah, Konvencija o pravicah invalidov, Standardna pravila za 
izenačevanje možnosti invalidov (OZN, 1994), Resolucija Sveta EU o vključevanju otrok in 
mladostnikov s posebnimi potrebami v splošne vzgojno izobraževalne sisteme in Resolucija o 
Nacionalnem programu socialnega varstva. Ustava Republike Slovenije v 52. členu zagotavlja 
vsem invalidnim osebam pravico do socialnega varstva in usposabljanja za delo, v 47. členu 
pa zagotavlja enakost človekovih pravic, ne glede na invalidnost. Dokumenti, ki podpirajo 
načelo nediskriminacije invalidnih oseb, so Zakon o uresničevanju načela enakega 
obravnavanja – ZUNEO (Ur. l. 50/2004), Konvencija o pravicah invalidov (OZN, 2008) in 
Zakon o izenačevanju možnosti invalidov – ZIMI (Ur. l. 94/2010). Pravice invalidnih oseb so 
določene na različnih področjih, kot so: zdravstveno varstvo in zdravstveno zavarovanje, 
socialna varnost, vzgoja in izobraževanje, poklicna rehabilitacija in zaposlovanje, 
pokojninsko in invalidsko zavarovanje, olajšave in oprostitve ter odpravljanje ovir v grajenem 
okolju (Sonček, 2010b). V Evropski strategiji o invalidnosti naj bi si članice Evropske unije 
med leti 2010 in 2020 prizadevale, da izboljšajo položaj invalidov na osmih glavnih 
področjih, in ta so: dostopnost, zaposlovanje, izobraževanje in usposabljanje, sodelovanje, 







Pojem socialne varnosti natančneje opredeljujeta pojma socialno varstvo in socialno 
zavarovanje. Socialno varstvo je mreža programov in ukrepov države za reševanje socialnih 
stisk in težav posameznikov ali skupin prebivalstva. Socialno varstvo specifičnim skupinam 
ali posameznikom, ki nimajo zadostnih sredstev za preživljanje, omogoča storitve in denarne 
prejemke. (GOV.SI, 2019). Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva za 
obdobje 2013–2020 (Ur. l. št. 39/2013) navaja, da je namen socialnega varstva v Republiki 
Sloveniji omogočiti socialno vključenost vsem državljanom (Dominkuš, 2015).  
Socialno zavarovanje je zagotavljanje denarne varnosti zaposlenih in njihovih družinskih 
članov. Vsebuje zdravstveno, pokojninsko in invalidsko zavarovanje ter zavarovanje za 
primer brezposelnosti (GOV.SI, 2019).  
Starševsko varstvo in družinski prejemki 
Pravice iz naslova zavarovanja za starševsko varstvo se delijo na tri vrste dopustov: 
materinski, očetovski in starševski dopust. Materinski dopust, ki sicer znaša 105 dni, se lahko 
podaljša v primeru nedonošenosti ali ob rojstvu otroka, ki potrebuje posebno nego in varstvo. 
Zdravniška komisija lahko glede na stanje določi do 90 dni več materinskega dopusta. Če je 
podanih več razlogov za podaljšanje materinskega dopusta, se dodatni dnevi potem seštevajo 
(Vodičar, 2015).  
Starši lahko v primeru, da ne prejemajo starševskega nadomestila, zaprosijo za starševski 
dodatek. Prejemanje te denarne pomoči je omejeno in se prav tako kot materinski dopust 
lahko podaljša pod določenimi pogoji. Prav tako lahko družina prejema otroški dodatek, ki 
predstavlja dopolnilno finančno pomoč za preživetje, izobraževanje in vzgojo otroka do 
njegovega 18. rojstnega dne. Starši otrok s posebnimi potrebami lahko zaprosijo tudi za 
dodatek za posebno nego, ki pa jo lahko uveljavlja le eden od staršev. Do dodatka so 
upravičeni starši, dokler ima otrok težave oziroma do otrokovega dopolnjenega 18. leta. Starši 
otroka s posebnimi potrebami lahko uveljavljajo tudi pravico do delnega plačila za izgubljeni 
dohodek. Kot izgubljeni dohodek se šteje osebni prejemek enega od staršev, kadar zaradi 
otrokovih težav prekine delovno razmerje ali skrajša delovni čas. V primeru, da je otrok v 
zavodu, v katerem ima celodnevno brezplačno oskrbo, staršem nadomestilo ne pripada. 
Upravičenost do prejemanja finančnih nadomestil je zapisana v Pravilniku o kriterijih za 




zvezi in družinskih razmerjih navaja, da je roditeljska pravica in dolžnost, da morajo starši 
svojim otrokom omogočiti okolje za zdravo rast, skladen osebnostni razvoj in jim zagotoviti 
sposobnosti za samostojno življenje in delo. Roditeljska pravica priprada očetu in materi do 
otrokovega 18. leta starosti. V primeru otrokove telesne ali duševne prizadetosti, zaradi katere 
ni sposoben skrbeti sam zase, se lahko zgodi, da se roditeljska pravica podaljša čez otrokovo 






Namen diplomskega dela je s pomočjo že obstoječe literature raziskati vse znano o perinatalni 
asfiksiji ter o vplivu dolgoročnih posledic otroka na družino. S kvalitativno raziskavo, ki 
sledi, želimo ugotoviti, kako se družine soočajo z dolgoročnimi posledicami, kakšne 
prilagoditve so potrebne in kako to vpliva nanje. 
V empiričnem delu diplomskega dela si želimo potrditi ali ovreči naslednje raziskovalne 
trditve:  
1. Mama lažje sprejme otroka s posebnimi potrebami kot oče.  
2. Otrok s posebnimi potrebami poslabša odnos med staršema. 
3. Rojstvo otroka s posebnimi potrebami vpliva na bodoče načrtovanje družine. 
4. Sorojenci otrok s posebnimi potrebami so nenamerno prikrajšani za marsikaj.  
5. Mama prevzame večje breme v skrbi za otroka s posebnimi potrebami kot oče. 





3 METODE DELA 
Prvi del diplomskega dela predstavlja sistematični pregled že znane literature iz 
obravnavanega področja. Pri tem je bila uporabljena deskriptivna metoda dela. Strokovna 
literatura je bila po večini tuja. Starostni dejavnik je bil pri določenih literaturah zanemarjen 
zaradi vsebinske relevantnosti. Starejša literatura je bila vsa kritično obravnavana in potrjena 
z novejšimi viri. Iskanje literature je bilo izvedeno s pomočjo on-line bibliografskega sistema 
COBISS in s pomočjo domačih in tujih podatkovnih bazah, med njimi DiKUL, ScienceDirect, 
PubMed, Medline, Google Učenjak in CINAHL. Pri iskanju so se uporabile naslednje ključne 
besede ali besedne zveze: porod, hipoksija, ishemija, encefalopatija, cerebralna paraliza in 
otroška invalidnost ali angleški prevodi teh besed. Kriteriji, ki so na koncu vplivali na izbor 
literature med vso najdeno, so bili: vsebinska ustreznost, strokovnost in vsebinska dostopnost 
v slovenskem ali angleškem jeziku.  
V empiričnem delu diplomskega dela je bila uporabljena kvalitativna metoda zbiranja 
podatkov. Merski instrument je bil intervju, metoda obdelave podatkov pa je bila metoda 
vsebinske analize, ki je natančneje predstavljena v nadaljevanju.  
Raziskovalni vzorec 
V raziskavo so bile vključene tri mame, ki so se javile prostovoljno. Prvi kriterij za 
sodelovanje v raziskovalni nalogi je bil, da so to mame otrok, ki so doživeli perinatalno 
asfiksijo in imajo zato dolgoročne posledice. Drugi kriterij za vključitev mam v raziskovalno 
delo je bil, da so državljanke Republike Slovenije in govorijo slovensko. Predvsem zaradi 
lažje komunikacije in tudi zaradi možnega vpliva različnega dojemanja invalidnosti otroka 
zaradi drugačne družbe, v kateri so bile vzgojene. Tretji kriterij je bila starost otroka med 
tretjim in šestim letom starosti (gre torej za predšolske otroke). Z udeleženkami smo stopili v 
stik preko znancev v marcu 2020 z uporabo elektronske pošte. Vzorec sodelujočih za namene 
diplomskega dela je bil namenski.  
Raziskovalni inštrument in analiza podatkov 
V diplomskem delu je bila uporabljena kvalitativna metoda raziskovanja. Namen 
raziskovalnega dela je bil namreč pridobiti kar se da veliko informacij o prilagajanju družine 
na otroka s posebnimi potrebami in večina avtorjev, ki so želeli to raziskati, je uporabila 
metodo intervjuja (Heringhaus et. al, 2013; Arockiasamy et. al., 2008). V diplomskem delu je 




le okvirno določena, nadaljnja vprašanja pa so se prilagajala odgovorom samim. Intervju v 
diplomskem delu vsebuje vprašanja s podvprašanji, ki temeljijo na pregledu literature, ki je 
bila narejena predhodno. Predloga vprašanj v intervjuju je dodana kot Priloga 1: Intervju. 
Intervju je metoda dela, ki omogoča spraševalcu, da lahko med samim izpraševanjem razjasni 
vprašanje, intervjuvanec pa lahko odgovori kakor želi. Prav tako se lahko spraševalec med 
intervjujem poveže z intervjuvancem in ga kadarkoli povpraša po dodatni razlagi. Spraševalec 
lahko spremlja njegove neverbalne odzive in sklepa o njegovih čustvih (Lindseth, Norberg, 
2004). S tem lahko dobimo poglobljen vpogled v raziskovano tematiko (Britten, 1995). 
Intervju ni vseboval vprašanj o demografskih podatkih intervjuvank. Glavna vprašanja so bila 
zbrana v sklope, katerih teme so: predstavitev diagnoze in prognoze staršem, vpliv otroka s 
posebnimi potrebami na stabilnost partnerstva, vpliv otroka s posebnimi potrebami na število 
sorojencev in na sorojence same, vpliv otroka s posebnimi potrebami na zaposlitev staršev in 
finance ter sprejemanje otroka s posebnimi potrebami v družbi. 
Intervju je bil postopno obdelan s kvalitativno vsebinsko analizo. Kljub temu da so bila 
vprašanja vnaprej zbrana v sklope, smo kasneje najprej opravili širšo analizo odgovorov, ki so 
se nanašali na isto temo. Druga stopnja je bila zgoščevanje, torej iskanje jedra v posameznih 
temah. Tretja stopnja pa je bila uporaba kodiranja in kategoriziranja, ki sta omogočila, da smo 
lahko povzeli bistvene teme (Graneheim, Lundman, 2004). 
Pred izvedbo intervjuja so bila vprašanja predstavljena mentorici diplomskega dela. 
Intervjuji so trajali v povprečju dve uri, izvedeni pa so bili pri anketiranih doma.   
Etični vidik 
Dispozicija diplomskega dela je bila predhodno potrjena s strani katedre za babištvo. 
Sodelujočim posameznicam, ki so podpisale izjavo o prostovoljnem sodelovanju, je bil 
predstavljen namen diplomskega dela in potek raziskave. Predhodno jim je bilo pisno 
zagotovljeno, da se bodo njihovi podatki obravnavali kot anonimni in izključno za potrebe 
tega diplomskega dela, po zaključeni raziskavi pa se bodo posnetki in zapiski zavrgli. 








V intervjuju za diplomsko delo so sodelovale tri mame otrok s posebnimi potrebami. Sklopi, v 
katera so bila razporejena vprašanja v intervjuju, so: predstavitev diagnoze in prognoze 
staršem, vpliv spola starša na sprejemanje otroka s posebnimi potrebami, vpliv otroka s 
posebnimi potrebami na stabilnost partnerstva, vpliv otroka s posebnimi potrebami na število 
sorojencev in na sorojence same, vpliv otroka s posebnimi potrebami na finance in zaposlitev 
staršev ter sprejemanje otroka s posebnimi potrebami v družbi.  
V nadaljevanju so v tabelah predstavljeni osnovni podatki, pomembni za diplomsko delo, o 
mamah in njihovih otrocih ter ključni podatki o poteku njihove nosečnosti in poroda.  
 
Tabela 1: Osnovni podatki intervjuvank in njihovih otrok 
 
Starost otroka ob 
opravljenem 
intervjuvu (v letih) 
Starost mame ob rojstvu 
otroka (v letih) 
A 6 42 
B 4 41 
C 6 28 
 
Iz tabele je razvidno, da sta bili ob rojstvu otroka dve mami stari čez 40 let, ena pa je bila 














Tabela 2: Podatki o poteku nosečnosti in porodu 
 
Iz podatkov v tabeli je razvidno, da sta se v dveh nosečnostih pojavila zapleta v zadnji tretjini 
nosečnosti, ena nosečnost pa je potekala brez zapletov. V dveh primerih se je porod končal 
operativno s carskim rezom, v enem primeru pa je mama rodila vaginalno. V dveh od treh 
primerov zaradi carskega reza ni bilo prisotnosti partnerja pri porodu, v primeru vaginalnega 
poroda pa je bil partner prisoten. Podatki v tabeli kažejo, da je asfiksija v enem primeru 
najverjetneje nastala po porodu, v dveh primerih pa med porodom. Vzroki nastanka asfiksije, 
predstavljeni v tabeli, so nastali pnevmotoraks po porodu, mehanske poškodbe glave in 
abrupcija placente. Iz tabele je razvidno, da je v dveh od treh primerov pri otrocih 
diagnosticirana cerebralna paraliza. 
4.1 Predstavitev diagnoze in prognoze staršem 
Vse intervjuvanke so se strinjale, da je bilo prvo soočenje z diagnozo in otrokovo prognozo 
šok. Dve mami sta se strinjali, da bi se lahko v prvih dneh naredilo več preiskav, saj so starši 
v tistih dneh v veliki negotovosti in vsaka nova informacija o stanju njihovega otroka bi jim 


































































strinjata, da bi lahko bil bolj pozitiven. Vse so povedale, da so ogromno prejokale, predvsem 
zaradi zaskrbljenosti in občutka negotovosti. Vse mame so se strinjale, da je čakanje na 
dokončno diagnozo in prognozo dolgo obdobje in da je vmes ogromno čustvenih padcev.  
»Sprva je bila hčerka na intenzivni vodena samo zaradi komplikacij ob porodu. Sledile pa so 
razne krvne preiskave, rentgen … Počasi se je začelo in ugotavljali so stvar za stvarjo. Na 
začetku ne dojameš vsega. Nisi pripravljen oziroma si čustveno preveč vpleten. Kar je bilo 
slišati od strokovnjakov, je bilo zame skoraj nesprejemljivo. Na eni strani smrt, na drugi 
strani pa življenje kot rastlinica. Vedno je bilo videti, da moj otrok kaže več kot to.«  mama A 
»Prve diagnoze začnejo padati. Najprej, da ima slab tonus mišic v ustih. Potem je sledila 
diagnoza, da ima slabe mišice po celem telesu in da naj se pripravim, da bo otrok na 
invalidskem vozičku. Pač rastlinica. To je bilo naših prvih 10–15 minut na intenzivni. V teh 
diagnozah sem se čisto zgubila. Če ne bi bilo moža, sploh ne bi vedela, kaj se je takrat 
dogajalo, ker mi je potem to on razlagal za nazaj … Šele, ko je moj otrok dopolnil tri leta, je 
bila narejena magnetna resonanca in dokončno potrjena diagnoza cerebralne paralize. Do 
takrat ti itak ne smejo povedat diagnoze, tudi če domnevajo. In meni se je zdelo, da se mi bo 
zmešalo, če mi ne bodo povedali. Težko je, dokler ne vidiš nekega napredka … Glede 
prognoze pa … Nihče ni želel povedati veliko. So rekli, da se bo s časom videlo...« mama B 
»Vseh šestnajst dni v porodnišnici sem, ko sem se zbudila, jokala … Ker sem zdravstveni 
delavec, sem vedela, kaj pomeni apgar 1/1/2. Vedela sem, da bo borba, ampak sem pustila 
času čas.« mama C 
4.2 Vpliv spola starša na sprejemanje otroka s posebnimi 
potrebami 
Vse tri intervjuvanke so se strinjale, da v družini otroka s posebnimi potrebami najbolje 
sprejme mama. Mame so navajale, da so takoj po porodu vse dojemale zelo čustveno in so 
veliko prejokale, vendar so za svojega otroka ostale trdne in pred njim niso nikoli kazale 
žalosti. Mame so povedale, da so večinoma same iskale terapije in dodatno pomoč za otroka. 
Tudi sedaj otroka na vse obveznosti spremljajo same. Očetje so v vseh primerih ob rojstvu 
zavzeli trdno in obrambno držo do družine ter stali svojim partnerkam ob strani. V enem 
primeru od treh se je oče kasneje po predstavljeni prognozi od otroka popolnoma distanciral, 




prisotna in sta pomagala pri določenih obveznostih glede otroka. Vse tri mame so povedale, 
da je oče sprva vidno manj čustveno navezan na otroka, kasneje pa se med otrokom in očetom 
kljub vsemu vzpostavi nerazdružjiva vez. Vse so se strinjale, da je s časom, ko je viden 
napredek pri otroku, situacijo lažje sprejemati.  
»Jaz sem se velikokrat zjokala. Moški pa ja … reagirajo drugače od žensk. Po navadi so manj 
vztrajni. In potlačijo, zanikajo neke stvari.« mama A 
 
»Sama sem si dolgo očitala, da sem jaz to naredila sinu. Res sem veliko prejokala … Med 
otrokovim drugim in tretjim letom sem padala v hudo depresijo, ampak sem se hvala bogu 
pobrala in smo šli naprej … Otrokov oče je bil takoj po porodu še veliko zraven. Želel je 
vedeti, kaj se je zgodilo, kako pomagati, kam ga peljati na pregled, da bi vedeli, kaj sploh je z 
njim. Ko se je potem videlo, da se to tako hitro ne da vsega ugotoviti in da bo razvoj pokazal 
kaj in kako, pa se je mož začel distancirati … Še sedaj do njegovega 4. leta mu ni enkrat 
preoblekel plenic. Mislim, da to veliko pove. Vendar sedaj preživi več časa z njim. Sprejel pa 
ni, da bo sin mogoče rabil več časa, da mu bo lahko kaj pomagal.« mama B 
 
»Veliko sem delala z otrokom, mož pa ni vedel, kaj bi. On je otročka težje in kasneje sprejel … 
Mož ga sprejme, med njima je neizmerna ljubezen, ampak to nekje tiči v njem, da je pač tako, 
kot je. Se je pa tudi mož sprostil, ker vidi napredek.« mama C 
4.3 Vpliv otroka s posebnimi potrebami na stabilnost partnerstva 
Vse tri mame so ostale v zvezi z otrokovim očetom. Dve mami priznavata, da so se stvari v 
partnerstvu spremenile na slabše. Ena izmed mam je povedala, da se zaveda, da otrok s 
posebnimi potrebami v velikem odstotku poslabša odnos med partnerjema, vendar sama tega 
ni izkusila in je mnenja, da sta se s partnerjem oddaljila predvsem fizično zaradi njegove 
zaposlitve. Partnerja sta se torej v vseh treh primerih na nek način oddaljila med seboj. 
Najpogostejši navedeni razlogi za čustveno oddaljenost med partnerjema so bili: pomanjkanje 
časa, utrujenost, različna pričakovanja glede otroka, varanje, drugačen pristop k vzgoji in 
drugačno dojemanje otroka.  
»V partnerskem odnosu so dostikrat stvari, ki so težke, pa niso povsem razumljene. Vedno 




Midva sva se oddaljila, predvsem zaradi najinih pričakovanj. Moški spol večkrat zanika 
določene stvari. Ampak ti moraš za svojega otroka narediti varno igrišče. Za katerega koli, ne 
samo za najinega, ker ima težave. Midva imava igrišče poštimano, čeprav se najina mnenja 
včasih krešejo.« mama A 
»Midva sva se res oddaljila. Tudi intimno … Ni se bil pripravljen pogovarjati. Mož mi je dal 
vedeti, da kar se bom za tega otroka odločila, to bom naredila iz njega. Ni mi stal ob strani, 
kot sem pričakovala. Po cele dneve ga ni bilo. Tudi varal me je … Svojemu partnerju sem zelo 
zamerila. In nikoli v življenju mu ne bom odpustila, da me je takrat, ko sem ga najbolj rabila, 
pustil samo v tem. Takih stvari ne pozabiš … Ampak moža v družbi še vedno zagovarjam. 
Vedno najdem izgovor za njegovo odsotnost … Dvakrat sem imela že vse spakirano in sem 
mislila oditi. Nazaj me je povleklo samo to, da imam finančno sigurnost, da lahko sinu 
omogočim terapije.« mama B  
»Mislim da je 95 % parov, ki grejo narazen, in 5 % tistih, ki ostanejo skupaj. In mislim, da 
sva midva med tistimi 5 % … Mož je res zatopljen v delo. Odprl je podjetje, ko je bil sin star 2 
leti. Jaz pa sem bila ves čas notri v otroku … samo on, on, on. Kljub vsemu bi rekla, da sva se 
oddaljila predvsem fizično, zaradi njegove službe, ker je toliko delal, jaz pa sem hodila na 
terapije z otrokom.« mama C 
4.4 Vpliv otroka s posebnimi potrebami na število sorojencev in na 
sorojence same  
Otroci v vseh teh družinah so prvorojenci in edinci. Mame otrok priznavajo, da bi imele 
gotovo še kakšnega otroka, če bi bil prvi otrok zdrav in če bi imele zagotovilo, da bo drugi 
otrok zdrav. Vse so se strinjale, da otrok s težavami vpliva na število sorojencev, še posebej 
če je otrok s težavami prvorojenec. Mame so si bile enotne, da bi bil njihov otrok vesel 
sorojenca in da bi, če bi bil drugi otrok zdrav, lahko prav dobro shajala. Vse so bile mnenja, 
da je treba sorojenca od rojstva učiti, da je bratec/sestrica s posebnimi potrebami drugačen in 
potrebuje dodatno nego. Ena mama od treh je bila mnenja, da so sorojenci invalidnih otrok 
lahko nenamerno prikrajšani za določene stvari, vendar ne finančno ali časovno, ampak 
predvsem na področju fizičnih aktivnosti. 
»… Sem si pa sama vedno želela več otrok … Hčer bi bila sorojenca zelo vesela. In mislim, 




letom primerno, vsak otrok razume … Vse se da, če to ne jemlješ kot oviro. Je pa res, da 
otrok, ki ima težave, potrebuje več časa kot pa otrok, ki je sicer samostojen. Mogoče drugi, 
zdrav otrok, rabi več na tem, da se pocrklja. In mislim, da se da to vse uredit, da ni nihče 
prikrajšan.« mama A 
»Tudi sedaj si želim, da bi imel sin bratca ali sestrico. Dokler sin ni shodil, si jaz absolutno 
nisem predstavljala, da bi imela še kakega otroka. Ker ne vem, kako bi jaz funkcionirala. 
Mogoče bi pa ob sorojencu hitreje osvojil kako stvar … Če bi bil bratec/sestrica mlajši in bi s 
tem rastel, bi bilo lažje. In odkrito bi izpostavljala sinove težave. Da bi mlajši sorojenec rastel 
s tem, da je brat malo drugačen. In da bi razumel, da bo na nek način rabil oporo še dolgo. In 
da bi mu mogoče čez čas mlajši sorojenec pomagal … Sorojenec bi bil zaradi sina sigurno na 
nek način prikrajšan. Predvsem kar se fizičnih aktivnosti tiče.« mama B 
»Sin definitivno rabi brata ali sestro. Da ga bo vlekel naprej in da bo skrbel za njega. Je tudi 
za naprej treba gledati, ker nihče mu ne bo bolj stal ob strani kakor brat ali sestra … Otrok bi 
s časom sam videl, da sin rabi več, ampak mislim, da ne bi bil prikrajšan. Se mi zdi … Ker bi 
vključevala oba v vse.« mama C 
4.5 Vpliv otroka s posebnimi potrebami na zaposlitev staršev in 
finance  
Vse mame so povedale, da je organizacija dela v družini zelo pomembna in da je otrok vedno 
del vsega, kar delajo, saj so na njih zelo navezani. V vseh treh primerih mama prevzame 
glavno skrb za otroka. V dveh od treh primerov je bila potrebna reorganizacija bivalnega 
prostora zaradi otrokove oviranosti. Dve mami zaradi otrokove oviranosti opravljata polovični 
delovni čas, ena mama pa je zaradi nege in terapij za otroka doma. V vseh treh primerih je 
mož zaposlen za poln delovni čas. Kar se tiče finančne varnosti, so vse tri mame povedale, da 
trenutno nimajo težav ter da prejemajo maksimalno državno finančno pomoč, kar zaenkrat 
zadostuje za otrokove terapije in pripomočke. Mame so si bile enotne, da ne potrebujejo 
pomoči dodatnih oseb za otrokovo skrb. So pa osebe, ki jim največkrat priskočijo na pomoč, 
njihovi starši oziroma najbolj mame.   
»Hči je zelo navezana name. Kot klop. Čustveno in fizično, saj sem bila z njo doma do 
drugega leta … Glavno skrb zanjo prevzamem jaz. Spremljam jo tudi na terapije. In včasih ti 




da bi delala 8 ur in potem prevzela še hčer in poskrbela za vse doma … Sedaj sicer prejemam 
maksimalno finančno pomoč, vendar na žalost ti tega sprva nihče ne pove. Da bi bilo na 
nekem listu vse napisano, na koga se obrniti, katere stvari lahko koristiš oziroma ti pripadajo. 
Ne vem, zakaj skrivajo take stvari. Vsak dinar ti prav pride.« mama A 
»Na vse obveznosti ga vozim sama in po navadi prideva domov zvečer. Velikokrat delam 
stvari po tem, ko gre sin spat … Tudi bivalni prostor smo morali prilagoditi. Nimamo recimo 
preprog, tepihov, da se sin ne spotika. Veliko pohištva smo dali stran, da ima prostor za 
gibanje.« mama B 
»Prilagodili bomo stopnišče z manjšo ograjo, če bo lahko hodil. Če ne bo mogel hoditi, pa 
bomo uredili klančino za voziček. Moramo najprej videti, kako bo. Cilj je, da se v notranjosti 
hiše samostojno giba … Šele sedaj sem ga kdaj dala staršem prespat za vikende, da sem dala 
tudi jaz možgane na off … Dobivam maksimalno podporo. Saj če vprašaš, izveš vse in če si 
pripravljen delati, so ti pripravljeni pomagati. Tudi pripomočke se dobi.« mama C 
4.6 Sprejemanje otroka s posebnimi potrebami v družbi  
Vse mame so povedale, da je bilo starim staršem sprva težko, da se je to zgodilo in so veliko 
prejokali tudi sami. Čez čas pa so stari starši otroka popolnoma sprejeli. Odziv prijateljev je 
bil po besedah dveh mam dober, ena mama pa se je od prijateljev in njihovih komentarjev raje 
distancirala. V družbi z vrstniki se po njihovih besedah njihovi otroci počutijo v redu, ne 
čutijo pritiskov. Vse tri mame so povedale, da vidijo »radovedne« poglede. Dve mami sta 
povedali, da slišita nesramne komentarje glede njunih dveh otrok. Strinjata se, da že preproste 
opazke drugih otrok in njihovih staršev prizadenejo predvsem njiju in ne njihovih otrok, 
vendar jih navadno ne komentirata, ampak se raje umakneta. Dva izmed otrok gresta v jeseni 
v šolo s prilagojenim programom in mami sta povedali, da je za vpis otroka s posebnimi 
potrebami potrebno ogromno dokumentacije, ki dejansko dokazuje otrokovo prizadetost, 
hkrati pa se kolesje birokracije vrti tako počasi, da tudi v mesecu maju še ne vejo, ali bo 
njihov otrok sprejet na željeno šolo. Vse tri mame večino stvari rešujejo s pogovorom znotraj 
družine ter s skupino staršev z istimi težavami. Ta skupina staršev ni v sklopu organiziranih 
društev, saj nobena od intervjuvank ni aktivno vključena v kako društvo. Ena od treh 
intervjuvank je poiskala psihološko pomoč, vendar se za zdravljenje po pogovoru s 




»Otroci, ki imajo mlajše sestrice ali bratce, ki še ne govorijo, so bili bolj dovzetni za mojo 
hčer. Medtem ko drugi otroci jo včasih samo gledajo. To so zdaj tuji otroci, oni niso obvezni, 
da se igrajo skupaj. Oni skupaj so kot geto in prišleka, posebej če ima po njihovo težave, 
navadno težko sprejmejo … Mogoče te kdaj kak komentar zaboli. Recimo, ko mi je sestra 
rekla, da dobro, da sem jaz dobila takega otroka, ker vse stvari in ljudi poznam. Ker sem iz 
stroke in se znajdem. Ali pa, ko se soočiš s kakim komentarjem, da ti je vsaka stvar poslana z 
namenom … Zjokala sem se tudi zaradi takih komentarjev, ampak večkrat zaradi kake 
situacije, ko naletiš na toliko zaprtih vrat ali na gluha ušesa.« mama A 
 »Sama ljudem ne razlagam, če ne vprašajo. Glede prijateljev pa … Vsi okoli mene so imeli 
zdrave otroke, vsi so govorili samo, kje so bili, kaj so delali. Soočati se s temi stvarmi je težko 
in velikokrat sem si rekla: »Dej nehej primerjat svojega otroka z ostalimi«… Sin malo 
štorasto hodi in se kdaj zvrne. Potem ljudje predvsem gledajo, ampak včasih sem to opazila in 
me je bolelo, sedaj to ne opazim več … Vedno sem kake take stvari zavila malo v celofan, da 
ni prizadelo sina in se raje umaknila od ostalih. Zdi se mi, da bo sin tako ali drugače zaradi 
svojega stanja vedno imel težave in ne rabi se on še s takimi komentarji sedaj ubadati.« mama 
B 
»Itak je bilo joka in žalosti. Ampak naš je. Mi ga ne damo. Vsi so ga sprejeli z veliko ljubezni. 
Nobenih problemov … Njegovi vrstniki ga pazijo, da mu ja kaj ne manjka. Zelo dobro ga 
sprejmejo … Sem ponosna, da ga kdo pogleda. On je moj ponos. Kako bi bilo, če bi bil on 
poleg tega še mentalno zaostal in res ne bi mogel ničesar, pa ne vem … Po dveh letih 
»izolacije« od družbe sem dobila panične napade med množico ljudi v trgovini, na pošti. 













Razprava v nadaljevanju je napisana po sklopih, nanašajoč se na sklope vprašanj iz intervjuja 
in predpostavljene raziskovalne trditve avtorice.  
5.1 Vpliv spola starša na sprejemanje otroka s posebnimi 
potrebami 
Že v času nosečnosti pri zdravem otroku, in tudi po porodu, se kaže drugačno dojemanje 
otroka glede na spol starša. V primeru, da pride do invalidnosti, pa se te razlike v dojemanju 
otroka med spoloma samo še povečajo (Trute et al., 2007). Mama je na otroka od vsega 
začetka bolj čustveno navezana, oče pa ima med nosečnostjo in tudi po porodu manj direkten 
stik z njim (Globevnik Velikonja, 2014). Avtorica je na podlagi dejstva, da je ženska veliko 
bolj čustveno navezana na otroka, postavila raziskovalno trditev, da mama lažje sprejme 
otroka s posebnimi potrebami kot oče. To trditev potrdi Juul (2010), ki se strinja, da mame 
prav zaradi bolj izražene čustvene plati in večkratnega stika z zdravstvenim strokovnim 
osebjem lažje sprejemajo drugačnost svojih otrok. Vse tri mame, ki so sodelovale v intervjuju, 
so povedale, da se je oče po porodu na nek način distanciral, se zatopil v delo, ni ravno vedel, 
kaj bi delal z otrokom in je potlačil določene stvari. Mame pa so, čeprav so dojemale vse zelo 
čustveno in so veliko prejokale, lažje in hitreje sprejele otroka s posebnimi potrebami. Vse tri 
mame se strinjajo, da tudi očetje čez čas, ko se kaže napredek pri otroku, bolj sodelujejo pri 
skrbi zanj, vendar naj bi se še vedno čutilo, da dejstvo, da z otrokom ni vse v redu, tiči nekje v 
njih. Prvo avtoričino raziskovalno trditev, da mame lažje sprejmejo svojega otroka s 
posebnimi potrebami, lahko potrdimo.  
5.2 Vpliv otroka s posebnimi potrebami na stabilnost partnerstva 
Invalidnost otroka je lahko za neko partnersko zvezo breme, ki velikokrat zmanjša kakovost 
razmerja. Pri partnerjih, ki imata otroka s posebnimi potrebami, naj bi bilo manj zadovoljstva 
v zvezi. Posledično naj bi se pojavila večja možnost za razhod para (Di Giulio et al., 2014; 
Albrecht, 2014; Hogan et al., 2012; Cooke et al., 1986). Urbano in Hodapp (2007) pravita, da 
se starša otroka s posebnimi potrebami, kljub težavam v odnosu, ki se pojavljajo, še vedno 




čustveno in finančno breme. Avtoričina trditev je bila, da otrok s posebnimi potrebami 
poslabša odnos med staršema. S to trditvijo se strinjajo tudi DiGiulio in sodelavci (2014), 
Pousada in sodelavci (2013) ter Kohrman (2006). V nasprotju z ostalimi raziskavami sta Eddy 
in Walker (1999) v svoji raziskavi, ki je sicer starejša, vendar ima velik reprezentativni 
vzorec, odkrila, da ni razlik v stabilnosti in zadovoljstvu v partnerski zvezi v primeru, ali 
imata starša zdravega ali pa invalidnega otroka. Vse tri intervjuvanke so se strinjale, da otrok 
s posebnimi potrebami najverjetneje res spremeni oziroma največkrat poslabša odnos med 
partnerjema. Dve mami priznavata poslabšanje v odnosu, tretja mama pa navaja le fizično 
oddaljenost. Med navedenimi razlogi za oddaljenost partnerjev v vezi so bili pomanjkanje 
časa, utrujenost, različna pričakovanja glede otroka, varanje, drugačen pristop k vzgoji in 
drugačno dojemanje otroka. Raziskovalno trditev avtorice lahko le delno sprejmemo. Tudi 
raziskave, ki so to trditev potrdile, so v razpravi pustile odprte možnosti za izjeme, kot je v 
našem primeru tretja sodelujoča mama, ki v odnosu zaradi prisotnosti otroka s posebnimi 
potrebami ne občuti poslabšanja. Kot zunanji opazovalec pa bi lahko tudi fizično odsotnost 
med staršema, ki se kaže v partnerstvu te tretje mame, na nek način enačili z begom moža 
pred stisko in bolečino, ki je prišla z invalidnim otrokom, in bi lahko sklepali na poslabšanje 
odnosa. Torej, da bi trditev lahko dokončno sprejeli ali ovrgli, bi morali najverjetneje najprej 
ugotoviti, kakšen je bil odnos med partnerjema pred prihodom otroka. Potrebno bi bilo 
raziskati, kako sam otrok, četudi je zdrav, vpliva na kakovost partnerske zveze in potem to 
primerjati s pari, ki imajo otroka s posebnimi potrebami. Tako bi se videlo, koliko dejansko 
vpliva otrokova invalidnost na poslabšanje partnerske zveze. Da bi dobili še točnejše 
rezultate, pa bi morali podrobneje opredeliti tudi področja določenega razmerja, na primer 
področje komunikacije, preživljanje skupnega časa, intimnosti itd. Potem bi morali ločeno 
pogledati, če so se na katerem izmed področij stvari zaradi invalidnega otroka kakorkoli 
poslabšale. 
5.3 Vpliv otroka s posebnimi potrebami na število sorojencev in na 
sorojence same  
Otrok, ki ima težave, vpliva na rodnost v družini na več različnih načinov. Dva vzroka na 
rodnost vplivata negativno. Prvi je, da se starša zaradi povečane potrebe po času, energiji in 
skrbi za otroka zavestno odločita imeti samo enega otroka in njemu nudita vse, drugi pa, da si 




otroka (Di Giulio et al., 2014; Hogan et al., 2012; Loft, 2011). Na drugi strani pa naj bi otrok s 
posebnimi potrebami povečal rodnost v družini, saj si starša za otroka želita zagotoviti 
skrbnika (Di Giulio et al., 2014). Eden izmed razlogov za drugega otroka naj bi bila tudi želja 
po »normativni« izkušnji materinstva in očetovstva (Park et al., 2003). Avtorica je postavila 
raziskovalno trditev, da rojstvo otroka s posebnimi potrebami vpliva na bodoče načrtovanje 
družine. Iz odgovorov mam, ki so sodelovale v intervjuju, je razvidno, da otrok s posebnimi 
potrebami res vpliva na rodnost v družini. V vseh primerih je do sedaj to dejstvo delovalo na 
rodnost negativno, kljub temu da vse mame povedo, da so si vedno želele več otrok. Ena 
mama je povedala, da si želi sorojenca za svojega otroka, da bo le ta skrbel za njega, ko njiju 
z očetom ne bo več. V tem primeru bi otrok s posebnimi potrebami na rodnost deloval 
pozitivno. V vsakem primeru pa lahko avtoričino raziskovalno trditev potrdimo. Dve 
intervjuvanki sta kot razlog, da si ne želita drugega otroka, navedli tudi njuno starost, ki je 
bila že ob prvi nosečnosti nad 40 let. Da bi dobili bolj relevantne rezultate, bi morali imeti 
skupino mam približno iste starosti, ki bi bile mlajše. Tako bi se lahko bolj jasno izkazalo, ali 
se starši otrok s posebnimi potrebami zavestno odločijo imeti le enega otroka ali ne, oziroma 
pokazalo bi se, ali v naših primerih starše pri povečanju družine ovira tudi njihova starost.  
V primeru, da imata starša zdravega in invalidnega otroka, to vpliva na razdelitev časa in 
finančnih sredstev med otrokoma. Pričakovanja staršev glede zdravega otroka so v primeru 
sorojenca s posebnimi potrebami večja (Reichman et al., 2008). Od zdravih sorojencev se 
namreč pričakuje odgovornost in opravljanje dolžnosti, ki jih sicer otroci njihove starosti ne 
opravljajo (Milevsky, 2014). Sharpe in Rossiter (2002) ugotavljata, da so sorojenci otrok s 
posebnimi potrebami navadno vključeni v manj obšolskih dejavnosti in imajo slabše ocene 
kognitivnega razvoja. Pri sorojencih je opaziti tudi parentifikacijo, ponotranjenje težav, 
čustvene stiske in stres (Milevsky, 2014, Goudie et al., 2013). Kljub temu pa sorojenci 
invalidnih otrok pogosto razvijejo lastnosti, kot so samokontrola, sodelovanje, empatija, 
strpnost, altruizem, zrelost in odgovornost, v mejah njihove starosti. Avtorica diplomskega 
dela je postavila raziskovalno trditev, da je sorojenec otroka s posebnimi potrebami 
nenamerno prikrajšan za marsikaj. Pri tem se je nanašala predvsem na to, kar mu starši, 
finančno ali časovno, ne morejo omogočiti. Odgovori intervjuvank v tem primeru so bili 
hipotetični, saj so vsi njihovi otroci edinci. Glede na znano teorijo bi lahko trdili, da bi bil 
sorojenec na nek način prikrajšan, mame pa trdijo, da bi se dalo situacije vedno obrniti na 
način, da nobeden od njihovih otrok ne bi bil za nič prikrajšan. Vse so se strinjale, da 




mama je izpostavila dejstvo, da bi bil lahko sorojenec nenamerno prikrajšan za določene 
fizične aktivnosti, ki jih kot družina ne bi mogli opravljati skupaj. Avtoričino raziskovalno 
trditev ne moremo niti potrditi niti ovreči. Za potrditev ali zavrnitev raziskovalne trditve bi 
bile potrebne dodatne raziskave z mamami, ki imajo več kot enega otroka in na vprašanja ne 
bi odgovarjale hipotetično, ampak iz lastnih izkušenj.  
5.4 Vpliv otroka s posebnimi potrebami na zaposlitev staršev in 
finance  
Prisotnost otroka s posebnimi potrebami bi lahko starša spodbujala k prevzemanju 
tradicionalnih spolnih vlog, saj otrok potrebuje več oskrbe, dela pa se ne da enostavno in 
učinkoviti deliti. Odstotek mam, ki so zaposlene, je občutno nižji med mamami, ki imajo 
otroka s posebnimi potrebami, v primerjavi z ostalimi mamami (Di Giulio et al., 2014). V 
večini primerov se mama odreče službi in ostane doma ter prevzame skrb glede nege, varstva 
in terapij otroka (Powers, 2001a; Hedov et al., 2000; Lukemeyer et al. 2000; Barnett, Boyce, 
1995; Westbom, 1992). Očetje na drugi strani le redko ostanejo doma z otrokom, velikokrat 
pa imajo zaradi tega skrajšan delovni čas (Noona et al., 2005). Peta avtoričina raziskovalna 
trditev se  glasi, da mama prevzame večje breme v skrbi za otroka s posebnimi potrebami kot 
oče. Vse mame, sodelujoče v intervjuju, so povedale, da one prevzamejo večji del skrbi za 
otroka. Dve zaradi otrokovih težav delata skrajšani delovni čas, ena pa je brezposelna. Njihovi 
partnerji so zaposleni za polni delovni čas. Mame so povedale, da vedno same iščejo nove 
terapije, nove možnosti, pripomočke za otroke ter spremljajo otroke na terapije. Njihovi 
možje jim pomagajo, vendar se z otrokom ukvarjajo veliko manj, prevzamejo pa navadno 
neobvezujoče obveznosti npr. igranje, crklanje, sprehajanje ... Avtoričino trditev, da mama 
prevzame večje breme v skrbi za otroka s posebnimi potrebami kot oče, lahko glede na 
teoretično ozadje in mnenja mam potrdimo.  
5.5 Sprejemanje otroka s posebnimi potrebami v družbi  
Družba ima neposredne in posredne vplive na družino, ki ima otroka s posebnimi potrebami. 
Tudi v Sloveniji primanjkuje primernih ustanov, ki bi skrbele za varstvo otrok. V širši družbi 
se družine z invalidnimi otroki velikokrat znajdejo v težavah, saj se pogosto soočajo tudi z 




Družba pričakuje, da bo družina, ne glede na to, kako težka je naloga skrbi za invalidnega 
otroka, prevzela odgovornost in ga vedno postavila na prvo mesto (Kohrman, 2006). Avtorica 
v raziskovalni trditvi predpostavi, da je otrok s posebnimi potrebami v družbi diskriminiran. 
Intervjuvanke povedo, da so njihovega otroka s posebnimi potrebami njihovi starši, ostali 
bližnji sorodniki ter nekateri prijatelji sprva sprejeli z žalostjo, sedaj pa jih popolnoma 
sprejemajo take, kot so, in da v njihovi družbi ne čutijo, da bi bil otrok diskriminiran. V 
nasprotju pa ljudje, ki družini niso blizu in ne poznajo situacije, otroku namenijo več 
»radovednih« pogledov in opazk. Otrokovi vrstniki so po besedah mame enega šestletnika 
zelo dovzetni za otrokove težave in mu vedno pomagajo ter ga ne odrivajo stran iz njihove 
družbe. Mami šestletne deklice in štiriletnega fanta pa povesta, da je vrstniška družba že 
selektivna do njihovih otrok, ker so v določenih stvareh počasnejši, okornejši in ker ne 
govorijo povsem razločno. Dva izmed otrok gresta v jeseni v šolo s prilagojenim programom 
in mami povesta, da je za vpis otroka s posebnimi potrebami potrebno ogromno 
dokumentacije, ki dejansko dokazuje otrokovo prizadetost, hkrati pa se kolesje birokracije vrti 
tako počasi, da tudi v mesecu maju še ne vejo, ali bo njihov otrok vpisan na željeno šolo. 
Otroci, ki bodo obiskovali redni program šolanja, se v željeno šolo v Sloveniji vpišejo v 
mesecu februarju. Pri zadnji raziskovalni trditvi se je pokazala spremenljivka, za katero 
avtorica predhodno ni predvidela, da bi lahko vplivala na potrditev ali zavrnitev hipoteze. To 
je starost otrok. Po besedah mam je opaziti več diskriminacije med vrstniki s tem, ko otroci 
odraščajo in se razlike med njihovimi sposobnostmi povečujejo. Pri odraslih osebah pa se 
kaže več diskriminacije s strani oseb, ki so v manj tesnem stiku ali sorodstvu z otrokom. 
Raziskovalno trditev, da je otrok s težavami diskiminiran, lahko potrdimo, vendar pa se 
moramo zavedati, da je področij in načinov diskriminacije več in da ni nujno, da je 
posamezen otrok diskriminiran na vseh izmed njih. 
5.6 Omejitve pri raziskovanju in možnost izboljšav 
Majhen vzorec mam, ki so sodelovale v intervjujih za diplomsko delo, nam ne daje možnosti 
posploševanja. Daje pa nam kljub vsemu globlji vpogled v dojemanje posameznice in 
soočanje družine z nastalo situacijo. Kriterijem za sodelovanje v intervjuju so ustrezale vse 
sodelujoče, vendar pa bi bilo za lažjo in boljšo primerjavo potrebno še več specifičnih 
kriterijev. Dva izmed teh sta gotovo ista in nižja starost mam ob rojstvu otroka ter ista starost 




sorojencih, drugi pa pri temi o diskriminaciji, ki naj bi se s starostjo otrok med vrstniki 
povečevala. Zavedati se moramo dejstva, da imajo mame, ki so prostovoljno želele sodelovati 
v intervjuju in govoriti o svojih težavah, določene stvari pri sebi razčiščene in na stvari 
gledajo dokaj pozitivno. Predvidevamo, da mame, ki težje sprejemajo svojega otroka, o teh 
stvareh težko razpravljajo, posebej z neko neznano osebo, v tem primeru avtorico 
diplomskega dela. Odgovori v intervjuju in posledično rezultati bi bili lahko popolnoma 
drugačni, če bi sodelovala tudi kakšna taka mama.  
5.7 Vloga diplomiranih babic 
Dejstvo je, da smo diplomirane babice osebe, ki moramo med samim porodom opaziti 
nepravilnosti, ki bi lahko nakazovale na pojav asfiksije. Naša naloga je, da po svojih 
najboljših močeh čim hitreje in pravilno ukrepamo ter tako otroku poskušamo zagotoviti kar 
najboljše možnosti za preživetje in nadaljnje kvalitetno življenje. Diplomirane babice smo, za 
enkrat, izvzete iz obravnave mame in otroka oziroma cele družine dalj časa po porodu, je pa 
vseeno pomembno, da se zavedamo posledic, ki jih pusti asfiksija. Posledice asfiksije pri 
otroku namreč močno zaznamujejo ne samo vlogo ženske kot mame, ampak tudi potek 
družinskega življenja. Diplomsko delo bi lahko služilo kot dodatni vir za zdravstvene delavce 
pri razumevanju prilagoditev in težav, s katerimi se sooča družina, katere član je tudi otrok, ki 






Perinatalna asfiksija je eden izmed zapletov med porodom, ki lahko pusti zelo hude posledice 
pri otroku. Otroštvo veliko ljudi povezuje z obdobjem rasti in pridobivanja novih veščin, zato 
je invalidnost pri otroku še toliko težje sprejemljiva. Za veliko staršev je otrok s posebnimi 
potrebami nepredviden dogodek in predstavlja, po besedah mam v intervjujih, šok. V 
življenju z otrokom s posebnimi potrebami je potrebnih ogromno prilagoditev, kar je razvidno 
iz rezultatov in razprave. Največ sprememb v življenju družine naj bi bilo po besedah 
intervjuvank na področju organizacije časa in socialnih stikov mame. Starši otrok, posebej 
mame v intervjujih, so povedale, da so res zelo obremenjene s fizioterapijami, 
nevroterapijami, delovnimi terapijami, vajami z logopedi in drugimi strokovnjaki, saj je 
obdobje, v katerem se lahko stvari izboljšajo in otrok napreduje, kratko. Starši v tem obdobju 
delajo maksimalno kar lahko, saj bi radi otrokom omogočili lažje nadaljnje življenje.  
Misel neke terapevtke pravi: »Če pripeljemo starše od ambivalentnega občutka »kaj pa je tebe 
treba bilo« do tega, da starši svojega otroka in vse, kar je s tem povezano, sprejmejo »al' te je 
treba bilo al' ne, vedno bom srčno ljubila te«, je to sicer dolga in trnova pot za starše in 
terapevte, vendar smo s tem dosegli svoj cilj«. Zavedati se moramo, da določeni strokovnjaki 
spremljamo te otroke, njihove mame in družine en majhen del njihovega življenja. Ker smo 
babice zaenkrat izzvzete iz obravnave otroka dalj časa po porodu, je še toliko bolj pomembno, 
da se zavedamo pomembnosti in specifičnosti našega poklica v porodni sobi. Tam moramo 
vedno vsako porodnico obravnavati individualno. Med samim porodom moramo biti res 
pozorne na nepravilnosti, ki bi lahko nakazovale na pojav asfiksije, ter jih čimprej reševati. Za 
vse nas strokovnjake je bistveno, da staršem po najboljših močeh pomagamo na katerikoli 
točki sprejeti njihovega otroka takega, kot je. Ker oni so tisti, ki bodo za otroka in z otrokom 
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 Ali bi mi lahko, prosim, na kratko predstavili vašo zgodbo? Kateri otrok v družini je 
to? Kako je potekala nosečnost in porod? Ali je bil partner prisoten pri porodu?  
 Kaj je šlo po vašem mnenju narobe? Kakšne posledice perinatalne asfiksije ima vaš 
otrok?  
 Kako so vam predstavili diagnozo? Kaj so vam povedali o prognozi, o tem, kaj lahko 
pričakujete glede otrokovega nadaljnjega razvoja?  
 V nadaljevanju imam po sklopih razdeljeno, kje se po strokovnih ocenah pričakuje 
največ potrebnih prilagoditev. Na katerem področju družinskega življenja ste vi 
občutili, da je bilo potrebnih največ prilagoditev? 
 
1. Vpliv spola starša na sprejemanje otrokovih težav 
 Kako ste se vi soočali z novo nastalo situacijo prve dni po porodu? Kako ste se 
počutili? Kako je to sprejel vaš partner? Zakaj mislite, da je tako odreagiral? Ali ste 
imeli njegovo podporo? Kdo vam je še stal ob strani? Ste si mogoče poiskali pomoč? 
 Kaj pa potem čez pol leta? In sedaj? Ali na stvari gledate drugače? Pa vaš partner? 
 Kdo, bi rekli, da je bolje sprejel dano situacijo? 
 
2. Vpliv otrokovih težav na stabilnost partnerstva 
 Kaj bi lahko rekli, kako je otrok vplival na odnos vaju s partnerjem? Ali opazite 
kakšne spremembe? Se je odnos mogoče poglobil zaradi potrebe po več komunikacije 
glede skrbi za otroka? Ali sta se oddaljila, ker je zaradi skrbi za otroka ostalo manj 
časa za partnerja? 
 
3. Vpliv otrokovih težav na število sorojencev in na sorojence same  
 Koliko sorojencev ima vaš otrok? 
 Ali bi vi imeli več otrok, če bi bil vaš otrok zdrav? Ali menite, da na splošno, pri 
drugih družinah recimo, otrok s težavami vpliva na število sorojencev? 
 (V primeru, da ima otrok sorojence): Kako se bratci/sestrice obnašajo v njegovi/njeni 




ste sorojencem razložili otrokovo stanje? Menite, da so sorojenci zaradi 
bratca/sestrice, ki ima težave, nenamerno prikrajšani za določene stvari? Kako to 
sprejemajo? Ali razumejo, da morate z bratcem/sestrico preživeti več časa že samo 
zaradi njegove nege?  
 (V primeru, da otrok nima sorojencev): Kako mislite, da bi se bratci/sestrice obnašali v 
njegovi/njeni bližini? Kako bi poskusili sorojencem razložiti otrokovo stanje? Menite, 
da bi lahko bili sorojenci zaradi bratca/sestrice, ki ima težave, nenamerno prikrajšani 
za določene stvari?  
 
4. Vpliv otrokovih težav na zaposlitev staršev in finance  
 Kakšna je organizacija dela in časa v vaši družini? Je otrok del vsega, kar delate? So 
opravila vedno prilagojena otroku s težavami (npr. obisk trgovine)? Kdo prevzame 
glavno skrb za nego otroka?  
 Kako je bilo z organiziranjem bivalnega prostora in avtomobila? So bile potrebne 
kakšne prilagoditve?  
 Kako je z zaposlitvijo v vajinem primeru? Ali sta oba zaposlena, je zaposlen samo 
eden? Navadno, kadar otrok potrebuje celodnevno oskrbo, je za starše celo lažje, da 
eden izmed njiju – navadno mama – ostane doma in skrbi za otroka. 
 Ali ste mnenja, da družina potrebuje pomoč dodatnih oseb, mogoče vaših staršev, 
prijateljev, strokovnjakov? Kako ste si vi pomagali?  
 Ste deležni pomoči družbe (npr. center za socialno pomoč, finančna pomoč)? Je ta 
pomoč ustrezna ali bi potrebovali več in kaj? 
 
5. Vpliv otrokovih težav v družbi 
 Kako so otroka in vse dogajanje sprejeli vaši starši, sorodniki, prijatelji?  
 Kako so se na otroka odzvali njegovi vrstniki? Kako otrok reagira v njihovi družbi? 
 Ali ste bili kdaj vi ali vaš otrok tarča obsojajoče družbe? Nesramnih komentarjev, 
čudnih pogledov, neumestnih pripomb/šal na račun otrokovega stanja? 
 Kako ste se s tem soočili? Je bilo dovolj samo, da ste komu povedali, da vam je hudo? 
Se mogoče zjokali? Ali vam je pomagala katera strokovna oseba? Ste našli krog ljudi, 
ki se soočajo s podobnimi težavami kot vi? Vam je bilo potem kaj lažje? 





8.2 Izjava o zavestni privolitvi 
INFORMACIJE ZA SODELUJOČO OSEBO V INTERVJUJU ZA DIPLOMSKO 
DELO 
 
Sem Barbara Doberdrug, absolventka študijskega programa babištvo na Univerzi v Ljubljani. 
Pišem diplomsko delo z naslovom Perinatalna asfiksija in vpliv dolgoročnih posledic pri 
otroku na družino.  
Najprej se vam najlepše zahvaljujem za izkazano zaupanje in pripravljenost sodelovati v 
intervjuju pri omenjenem diplomskem delu. V nadaljevanju je spisanih nekaj osnovnih 
informacij, s katerimi bi želela, da ste seznanjeni. Če vam kar koli ne bo jasno, me lahko 
vedno vprašate. Želim, da veste, da lahko svojo odločitev o privolitvi kadar koli umaknete. 
Diplomsko delo se dotika tematike perinatalne asfiksije in njenih posledic, vidnih pri otroku. 
Namen je ugotoviti, kakšne posledice pusti primanjkljaj kisika ob rojstvu pri otroku in kako se 
družina s temi posledicami sooča. Z diplomskim delom želim prikazati položaj staršev 
oziroma celotnih družin, njihove prilagoditve ter vsakodnevno delo z otrokom. Z vami si  
želim opraviti intervju, v katerem bi mi zaupali vaše doživljanje situacije. Ker se mi vaše 
mnenje zdi pomembno in ker je informacij med nekim intervjujem lahko izredno veliko, bi 
želela, da mi dovolite snemanje pogovora. Vsi pridobljeni osebni podatki bodo skrbno 
varovani in bodo dostopni izključno meni osebno ter osebam, ki so ključne za nastanek 
diplomskega dela. Vsi zvočni posnetki in beležke bodo po prepisu izbrisani. Rezultati 











IZJAVA O ZAVESTNI PRIVOLITVI 
 
Naslov diplomskega dela: Perinatalna asfiksija in vpliv dolgoročnih posledic pri otroku na 
družino 
Odgovorna oseba: Barbara Doberdrug  
Mentorica: doc. dr. Vislava Globevnik Velikonja, univ. dipl. psih., spec. klin. psih. 
 
Spodaj podpisana ……………………………………………………… potrjujem, da je moje 
sodelovanje pri projektu prostovoljno in da lahko svojo privolitev kadar koli umaknem. 
Potrjujem, da sem seznanjena z vsemi željenimi informacijami navezujoč se na zgoraj 
omenjeno diplomsko delo. Strinjam se, da bodo rezultati uporabljeni za namene diplomskega 
dela ter dovolim, da bosta z rezultati seznanjena tudi mentor in recenzent diplomskega dela.  
Seznanjena sem, da bodo rezultati intervjuja popolnoma anonimni. 
 
 
Kraj in datum: ……………………………………… 
 
Podpis sodelujoče osebe: …………………………………………………                                                                    
 
 
